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Opinnaytetyd on produktio, jonka tarkoituksenatgplistaa vertaisuuteen perustuva en-
sitietokirja kehitysvammaisten lasten vanhemmHasitietotilanteessa vanhemmilla on
usein tarve saada tietoa lapsen vammaisuudestankéyt elaman kannalta. Kirjalla
valitetaan vanhemmille vertaisten kokemuksia aajésthitysvammaisen lapsen kanssa.
Yhteistydkumppanina kirjan tyostamisessa oli HegsirKehitysvammatuki 57 ry. Kir-
jan tekemiselle oli tarve, koska yhdistyksen vuo@0@1 julkaisema ensitietokirjanen ei
ollut endé ajantasainen. Tarkoituksena oli tehdiesta kirjasta edeltajaansa monipuo-
lisempi. Tavoitteena oli, ettd lukija saa kirjarrtkenuksista apua uudessa elamantilan-
teessaan ja uskoa arjen jarjestymiseen lapsensaastan huolimatta. Lisaksi tavoittee-
na oli, etta kirja auttaisi rakentamaan myontekstéaa kehitysvammaisuudesta. Tausta-
teoriana kirjan tyostamisessa kaytettiin ekokultsta teoriaa, joka korostaa perheen
arkielaman jarjestaytymisen tarkeytta ja vanhempigmnen voimavarojen loytamista jo
ensitietotilanteessa.

Kirjaan sisallytettiin kahdeksan perheen kirjoiteksirjesta kehitysvammaisen lapsen
kanssa. Kirjoitukset etenevéat ikdjarjestyksessavaigista aikuisuuteen. Edeltdjaansa
verrattuna uudenlaisia osioita kirjassa olivat koeanhempien voimavarojen lahteista,
opettajan kuvaus vaikeasti vammaisen lapsen kowutukgtéa seka kehitysvammaisen
nuoren haastattelu elamastaéan. Kirjaan laitettisten kuvien lisdksi kuvat perheista.

Kirja arviointiin haastattelemalla viittd vanhempgasta neljalla oli kehitysvammainen
lapsi. Haastateltavat pitivat kirjan uusia osiatmistuneita. Kirja auttoi hahmottamaan,
millaista elama kehitysvammaisen lapsen kanssikaraiheissa voi olla. Kirja loi us-
koa siihen, etta kehitysvammaisten lasten perheadlinvoi olla hyvaa ja sujuvaa. Kir-
jan katsottiin murtavan stereotyyppisté ja negetiav kuvaa kehitysvammaisuudesta ja
sen koettiin tuovan ensitietotilanteisiin vaihtasbta nakokulmaa laaketieteellisyydelle.
Kirja mahdollisti vertaisuuden kokemuksia ja siidgttiin hyvana lisana perinteiselle
ryhméssa saatavalle vertaistuelle. Haastatelluhemmat toivat myos esille kayttokel-
poisia kehittamisehdotuksia mahdollista uutta,vaileuudessa tehtavaa kirjaa varten.

Kirja tuli jakoon Helsingin seudulle. Ajatus kirjakayttoonotosta Suomen laajuisesti
seka sovellettavuus muidenkin vammaryhmien kohdalks pohdinnan arvoisia asioi-

ta. Kaikilla vammaisten lasten vanhemmilla tulilacensitietotilanteessa mahdollisuus
saada ladketieteellisen tiedon ohella vertaistettdamaa kokemustietoa. Huomioitavaa
on, ettd kirja tuo ammattilaisille lisatyévalineenutta se ei saa korvata tyontekijéiden
lasnaoloa ensitietotilanteessa.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, ensitieto, vertaistk&hitysvammaisen lapsen van-
hemmuus, ekokulttuurinen teoria, produktio



ABSTRACT

Julkunen, Heli.

Creating a peer-support-based booklet: informat@nparents with developmentally
disabled children.

119 p., 4 appendices. Language: Finnish. HelsAukiym 2009.

Diaconia University of Applied Sciences. DegreedPammme in Social Services. De-
gree: Bachelor of Social Services.

The objective of this thesis was to create an wgataersion of a first information book-
let for parents whose child is diagnosed as devedmpally disabled. The booklet is
based on peer support and experiential knowlede. cb-operation partner was an
association for the developmentally disabled caletsingin Kehitysvammatuki 57 ry.
Their booklet published in 2001 contained outdatederial creating thus a need for an
updated version. The purpose was that the new boekbuld be more multifaceted
than the previous one. The goal was that the bowolkdeld help parents in the new and
unexpected situation by supporting a regular kfgardless of the child’s disability. In
addition, the objective was to help parents cregpesitive image about developmental
disabilities. In the creation process of the bebkhe theoretical framework was eco-
cultural theory, which emphasizes the importanceowistructing the daily routines and
finding the resources of parents.

Writings of eight families were included in the lixtet. The writings proceed in chrono-

logical order from infant time until adulthood. Theoklet contains new parts compared
to the previous one: the summary of resourcesthi@aparents have, the description of
the school day of a child with severe disabilitesl the interview of a developmentally
disabled adolescent. Photos of the families wese iaicluded.

An assessment of the booklet was made by interag\fwe parents. Four of them had
a child with developmental disabilities. The pasetiought the new parts of the booklet
were successful. The booklet helped in a new &itadiy introducing how life can be
with a developmentally disabled child in differgitases of life. The feedback showed
that the life of the family with a developmentatlysabled child can be good. It also
turned over the stereotypic and negative image tadexelopmental disabilities. For the
first information situations the booklet broughttfoan alternative perspective for the
medical view. It was also possible to gain peemsupfrom the booklet. The booklet
was considered as a good addition to the groupdbpser support. The parents also
gave useful ideas for a possible new future booklet

The booklet was published in Helsinki. The ideaggihg the booklet also in other parts
of Finland and applying it with other groups wittsabilities are worthwhile consider-
ing. In the first information situation all parenisth a disabled child should have the
possibility to gain experiential knowledge by theeps. It is important to be aware that
the booklet is an additional tool for the workets th should not replace the presence of
the workers in the first information situation.

Keywords: developmental disabilities, first infortia@, peer support, parents with a
developmental disabled child, ecocultural theory
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1 JOHDANTO

Vanhemmat toivovat ja odottavat aina tervettd |asiikd vammaisen lapsen vanhem-
muuteen useinkaan osata varautua etukateen. Eotdieteessa, jolloin vanhemmat
saavat tietdd lapsensa vammaisuudesta, vanhempgdnvai tayttya kysymyksien ja
mielikuvien sekamelskasta. Tallgin asiallisellangodnteisella tavalla annetulla ensitie-
dolla on suuri merkitys. (Kaukola & Nyman 2000, 4@-Maatta 1999, 62.) Ensitietoti-
lanteessa olisi tarkea korostaa, ettd on syntypdil(Virpiranta-Salo 1994, 111; Maatta
1999, 62). Vanhempien alkuvaiheessa saama tiesemapammaisuudesta on kuitenkin
pitkalti Iaéketieteellista, ja vanhemmilla onkireurs tarve saada lisaksi tietoa siitd, mita
lapsen vammaisuus tarkoittaa kaytannon elaméan kanpvarpiranta-Salo 1995a, 148—
149).

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry on julkaissut vman2001 Auringonsateita pilvien
takaa, kasvoja kehitysvammaisuudelle -ensitietaken, jossa kehitysvammaisten las-
ten vanhemmat kertovat arjestaan. Sosiaali- jeeyel@nhuollon ammattilaiset ovat tar-
jonneet kirjasta luettavaksi helsinkiléisille vaniraille ensitietovaiheessa, jolloin van-
hemmat ovat saaneet tietaa lapsensa kehitysvanudessta. Kirjasta on kaytetty myos
silloin, kun sikidlla on epailty kehitysvammaa. j&inen on tarkoitettu tdydentdmaan
ammattilaisten antamaa suullista ensitietoa, jasggatuksensa on pohjautua vertaisuu-
delle: kirjaseen kirjoittaneet kehitysvammaistestéa vanhemmat jakavat kokemustie-

toaan kirjasta lukeville uusille kehitysvammaistasten vanhemmille.

Vuoden 2001 Auringonsateita pilvien takaa, kaswghitysvammaisuudelle -ensitieto-
kirjasen tekstit eivat ole en&é ajantasaisia,tntéuden ensitietokirjan tyostamiselle on
noussut voimakas tarve. TA&man opinnaytetyon tarkeéna on tydstaa uusi ja moni-
puolisempi vertaisuuteen perustuva ensitietokingeistyossa Helsingin kehitysvamma-
tuki 57 ry:n kanssa. Kirjan avulla uusille kehitgswmaisten lasten vanhemmille pyri-
taan tarjoamaan mahdollisuus vertaisuuden kokenmuksti ensitietovaiheessa. Tavoit-
teena on, ettd uudistettua kirjaa lukevat kehitygwaisten lasten vanhemmat saisivat
kirjan kertomuksista ja arjen kuvauksista apua ssdeelamantilanteessaan ja uskoa

oman arjen jarjestymiseen lapsensa vammasta hutdinkarjalla halutaan myds auttaa



vanhempia rakentamaan myonteistd kuvaa kehitysvasoodesta seka kehitysvam-
maisista lapsista ja néiden perheista.

Ajatus ensitietokirjan tekemisesta opinnaytetyoyréys ollessani harjoittelussa Helsin-
gin kehitysvammatuki 57 ry:ssa syksylla 2007. Yhdisen perhetyonsuunnittelija ker-
toi tuolloin kirjan tekemisen tarpeesta ja kysyiuk&kuuttani tyostdd kirja opinnayte-
tyonani. Innostuin ajatuksesta valittomasti, siiéelestéani oli hienoa paasta suunnitte-
lemaan ja tydstamaan kirja, joka tulee todelliske@yttoon ja joka voisi omalta osaltaan
antaa kehitysvammaisten lasten vanhemmille uskivg/s& arjesta ja elaa rikasta ela-

maa kehitysvammaisen lapsensa kanssa.

Perinteisissa kriisiteoreettisissa malleissa varsemailapsen perheet nahdaan usein
muista perheista poikkeavina ja perheen ongelmatsokaan olevan l&ahes suoria seu-
raamuksia vammaisen lapsen lasnaolosta perhedssand, Leinonen & Saloviita
1994, 36-37). Tata perhettd patologisoivaa nako&alon kritisoitu, ja vaihtoehdoksi
on nostettu ekokulttuurinen lahestymistapa, jotgtdd taustateoriana kirjan tydstami-
sessda. Ekokulttuurinen teoria huomioi perheidenl@kisyyden seka korostaa perheen
arkielaman jarjestaytymisen tarkeytta ja vanhemmeanen voimavarojen loytamista
tilanteessa, jolloin vanhemmat saavat tietda lsg@sarammaisuudesta. (Tauriai-nen
1995a, 235-239, 247; Mattus 1995, 36-37.)

Esittelen tassa opinnaytetyoni raporttiosuudesdaigauteen perustuvan ensitietokirjan
teoreettisia lahtokohtia seka kuvaan kirjan sudeloit, toteuttamis- ja arviointiproses-
sia. Raporttiosuuden loppuun kokoan kirjasta sagzhlautteen ja pohdin tavoitteiden
saavuttamista seka luotettavuutta ja eettisyyttigtiMmyods koko opinnaytetyoproses-
sia ja omaan ammatillista kasvuani sek&a nostan keskeisimpid prosessin aikana he-

ranneita ajatuksia.



2 LAHTOKOHDAT ENSITIETOKIRJALLE

2.1 Yhteistydkumppanina Helsingin Kehitysvammatbikiry

Kyseessa on toiminnallinen opinnaytetyd, jonka &Agbn toteuttamistapana on pro-
duktio. Produktio on yleensa lyhytkestoinen ja samkoituksena on tehda jokin tuotos
eli produkti, ja samalla kehittdd tyodvalineita kéyhon toimintaan. Toiminnallisen
opinnaytetyon tuotos eli produkti voi olla esimédii informaatiopaketti, Kirjalli-
nen/kuvallinen tuotos, kohderyhmalle sopiva kikansio tai kotisivut (Kuokkanen ym.
2007, 32; Vilkka & Airaksinen 2003, 9). Tassa ogdgtetydssa produkti on vertaisuu-
teen perustuva ensitietokirja kehitysvammaistetetaganhemmille. Vaikka kirjan var-
sinainen kohderyhma on kehitysvammaisten lasteharamat, kirja toimii my6s yhte-
na lisatyovalineena niille sosiaali- ja terveydeollan ammattilaisille, jotka tyoskente-

levat kehitysvammaisten lasten perheiden kanssa.

Opinnaytetyon tulisi olla tydelamalahtdinen ja ysesti toiminnallisessa opinnayte-
tyodsséa olisi hyva olla toimeksiantaja (Vilkka & Aksinen 2003, 10, 16). Tassa toimin-
nallisessa opinnaytetyssa toimeksiantajana onindgisKehitysvammatuki 57 ry, joka
on helsinkilaisten kehitysvammaisten henkildidehgalan laheistenséa yhdistys. Yhdis-
tyksen tavoitteena on tuottaa toimintaa kehitysvaisite helsinkilaisille seké tukea
perheitd, joissa on kehitysvammainen perheenjémgmamalla mahdollisuuksia muun
muassa vertaistukeen. Yhdistys jakaa kehitysvammtasn liittyvaa tietoa ja toimii
jasenistonsa edunvalvojana ja vaikutuskanavanadsiotenan palveluita kehitettdessa.
(Helsingin kehitysvammatuki 57 ry 2008.) Jatkodsa, viittaan Helsingin Kehitys-
vammatuki 57 ry:hyn, kaytan yhdistyksesta lyhery@etiimea Helsingin Kehitysvam-
matuki tai pelkka Kehitysvammatuki.

2.2 Ensitietokirjan edeltajat

Helsingin Kehitysvammatuki julkaisi kahdeksan vadditten, vuonna 2001, Auringon-

sateitd pilvien takaa, kasvoja kehitysvammaisuedadhsitietokirjasen, jonka pohjalta

uutta vertaisuuteen perustuvaa ensitietokirjaadtdith tyostamaan. Vuoden 2001 kir-
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jasesta on tullut aika tehdéa uudistettu versitg sgn kirjoitukset ja tiedot eivat enda ole
ajan tasalla ja kirjasta halutaan myds monipudigéalaajentaa. (Pankakoski 2008.) Jo
heti suunnitteluvaiheista lahtien uuden kirjan rksigaatettiin ottaa edeltdjansa mukai-
sesti Auringonsateita pilvien takaa, kasvoja kedviynmaisuudelle. Jatkossa, kun viit-
taan Auringonsateité pilvien takaa, kasvoja keh#ysmaisuudelle -kirjaan, kaytan siita

nime& Auringonsateita-kirja.

Ennen vuoden 2001 Auringonséteita-kirjasta Helsingehitysvammatuki on tehnyt
my0s kaksi Auringonséteitad kansiota: ensimmainérk&yttéon vuonna 1991 ja toinen
vuonna 1996. Kansioissa vanhempien kirjoitukset ollaet kasin kerattyind muovitas-
kuissa. Kansioiden sijaan paadyttin myéhemmin nek@én kirjanen, koska painettu
kirja on helppokayttdisempi ja nayttaa myos houdeitammalta kuin késin koottu kan-
sio. (Pankakoski 2008.)

Vuoden 2001 Auringonséteita-kirjasen tekemistaeraftelsingin Kehitysvammatuki

nimitti vuonna 1999 tyéryhman, johon kuului kehitgsnmaisten lasten aiteja seka yh-
distyksen perhetyontekija Leena Pankakoski. Kigasen siséllytetty kahdeksan perhe-
tarinaa, joissa kehitysvammaiset lapset ovat iéltaal2-vuotiaita. Perhetarinoissa
vanhemmat kertovat arjestaan kehitysvammaisen fngpskanssa. Kirjasta on jaettu
Naistenklinikan, Katilbopiston seka Lasten ja naorsairaalan Lastenklinikan ja Las-
tenlinnan sellaisille osastoille, joissa joko himmgaan synnytyksista ja vastasyntyneis-
ta tai hoidetaan kehitysvammaisia lapsia. Myos togas sosiaalityontekijat ovat saa-

neet kirjasen kayttéonsa. (Pankakoski 2008.)

Toimintaperiaatteena on ollut, etta ensitietotégsieen osallistuva ammatti-ihminen on
tarjonnut kirjasta kehitysvammaisten lasten vanhéimhuettavaksi sairaalassa. Kirjas-
ta on liséksi pidetty esilla osastojen julkisis#aidsa, jotta vanhemmat voisivat myds
itse 16ytaa sen. Kirjasen selkdan on punottu nydtta kirjanen erottuisi paremmin sai-
raaloiden muiden esitteiden ja kirjojen joukostarjdben on myds ollut lainattavissa
vammaisneuvolasta ja Helsingin Kehitysvammatuemigiblta. Vanhemmat eivat ole
saaneet kirjasta tai sitd edeltaneitad kansioitakseen. (Pankakoski 2008.) Uusi Aurin-
gonséateita-kirja on tarkoitus antaa ensitietotéasta kehitysvammaisten lasten van-
hemmille omaksi, jotta he voivat perehtyd siihenhassa ja myds mydhemmin palata

kirjan aareen.
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2.3 Ensitietotilanteessa toivotaan tietoa arjesta

Idea vuoden 2001 Auringonsateita-kirjaselle, ja sideltaneille kansioille, on alun perin

syntynyt yhdistyksen toiminnassa mukana olleidenitggvammaisten lasten vanhem-

pien aloitteesta ja kokemuspohjasta. Vanhemmaitvati®massa ensitietotilanteessaan
kaivanneet vertaisten kokemuksia ja kuvauksia @ jeshitysvammaisen lapsen kanssa.
Taten uusille vanhemmille haluttiin tarjota engdidanteessa mahdollisuus lukea tois-
ten kehitysvammaisten lasten vanhempien kirjoittamperhetarinoita. (Pankakoski

2008.)

Myds Virpiranta-Salon tutkimuksissa (1992 ja 19@8) tullut esille, ettd vanhempien
alkuvaiheessa saama tieto lapsen vammasta on pisleiti 1aaketieteellista, ja van-
hemmat kaipasivat lisaksi tietoa siitd, mitd laps@ammaisuus tarkoittaa kaytannén
elaméan kannalta. Tietoa on haluttu myds kirjalls€Wirpiranta-Salo 1993, 48; Virpi-
ranta-Salo 1992, 5, 138.) Taanila (1997) on vditjsdsaan selvittédnyt asioita, jotka
tukevat vammaisten ja kroonisesti sairaiden last@mhempien selviytymista. Tutki-
muksessa nousi esille, etta riittdva informaatmsén vamman tai sairauden vaikutuk-
sesta arkipaivan elamaan seka kaytannon vinkivatikvanhempien selviytymista ja

toimivat my6s suojaavina tekijoind vanhempien pdrisen osalta. (Taanila 1997, 50.)

Vanhemmuuteen liittyy usein huoli lapsesta ja perheelviytymisestd, ja taten mahdol-
lisuus orientoitua tulevaisuuteen on myds inhiméh tarve (Maatta 1999, 62, 76; Tau-
riainen 1995a, 247). Vammaisen lapsen vanhemmaawoila jopa enemman huolis-
saan tulevaisuudesta kuin nykyhetkesta. Davisi®3p0nukaan vanhempien tulevai-
suuden huolenaiheet voivat liittya pelkoon siitédleéko lapsi olemaan onnellinen ja
millaisia sosiaalisia seurauksia vammasta voi léggsdla. (Davis 2003, 29-30.) Tietoa
tulevasta halutaan, silla vanhempia voivat midtgytensitietovaiheessa myos monet
arkielamankin kysymykset: Miten hoidan lasta, kidkatouttaa lasta, mista 16ytyy kou-
lu- tai hoitopaikka? (Maatta 1999, 62.)

Auringonséteita-kirjan avulla vanhemmille halutaantaa esimerkkeja siitd, miten
muissa kehitysvammaisten lasten perheissa vastadge@aman kysymyksia on ratkot-
tu. Kirjan tarkoituksena on valottaa tulevaisuydtantaa uusille vanhemmille jo ensitie-

tovaiheessa mahdollisuus tarkastella muiden kekatysnaisten lasten perheiden arkea.
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Talla tavalla kirja pyrkii antamaan evastysta jee uusille vanhemmille.

2.4 Ensitieto luo pohjaa vanhempien kasityksille

Ensitietotilanteessa on kyse nopeista muutoksi&tadgrsson 1995, 109). Kun van-
hemmat saavat tietdd lapsensa vammaisuudesta,maratgoutuvat hetkessa uudenlai-
seen tilanteeseen (Kaukola & Nyman 2000, B8psen vammaisuuden toteaminen Vvoi
olla vanhemmille yksi raskaimmista heidan kohta&amais asioista. Mielikuva terveesta
lapsesta joutuu tekemdaan tilaa uudelle mielikuygflon voi liittya lapsen vammai-

suuden myéta myos ahdistusta. (Davis 2003, 29.)

Kokemukset vammaisuudesta alkavat siitd hetkestd venhemmille kerrotaan lapsen
diagnoosi tai epailyt poikkeavuudesta (Virpiranee51995b, 51). Vanhempien saama
ensitieto pohjustaa vanhempien kasityksia lapsesjaavaikuttaa odotuksiin lapsen
mahdollisuuksista (Kaukola & Nyman 2000, 42; Maate®9, 55). Tarkoituksenmu-
kaisella ja oikealla tavalla annetulla ensitiedala myonteinen vaikutus vanhempiin
Kehitysvammaisen lapsen poikkeavuuden korostamamesitietotilanteessa puolestaan
luo helposti vanhemmille kielteista ja stereotywt@ikuvaa kehitysvammaisuudesta ja
kehitysvammaisten lasten perheista. (Kaukola & Ny@@00, 40-42.) Kielteinen kuva
lapsesta voi alkaa rakentua jo ensimmaisista asifijgkommenteista, ja vanhempien
korviin voi vuosikymmenien ajaksi jaada kaikumaamat "tdma lapsi ei koskaan...”
(Maatta 1999, 57-58). Ensitiedon antajien omattyiset vammaisuudesta ja poik-
keavuudesta nousevat keskeiseen rooliin, silla emhat kiinnittdvat huomiota sana-
valintoihin ja hoitohenkilokunnan asenteisiin (Héaren 2004, 191; Maatta 1999, 61,
Virpiranta-Salo 1995b, 148). Huomio Kiinnittyy efigesti tapaan, milla tavoin asiat
iimaistaan ja viestitetd&n (Andersson 1995, 109ritéen 2004, 191).

Hanninen (2004) toteaa vaitdskirjassaan, ettayosteékijat keskittyvat ensitietotilan-
teessa vain lapsen vammaan, vanhemmat kokevatketimamista tyontekijan ja van-
hempien valilla tapahdu. Kun tyontekijat lahestyvédinmaa ongelmana, kysymyksessa
on Hannisen (2004) mukaan hetkellinen kohtaamik@m kohtaaminen puolestaan
tapahtuu seka vanhempien etta tyontekijdiden nilem kohtaamisen muoto Hanni-

sen (2004) mukaan lasnéolo: talléin lapsi on tykiidelen huomion kohteena ja vam-
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ma on vain yksi lapsen erityispiirre. Hannisen @00aitostutkimuksessa tyontekijat
kokivat onnistuneensa kohtaamaan vanhemmat jolsaisassitietotilanteessa, kun taas
vanhempien kokemus oli usein erilainen. (Hannin8A42 5-6, 189-190.) Mydskaan
Virpiranta-Salon (1993) tutkimuksessa laheskaakkkaianhemmat eivat olleet tyyty-
vaisid saamaansa ensitietoon. Erityisesti aidvoivat, etta kertoja olisi ollut myontei-
sempi ja isat puolestaan odottivat enemman tietoannmuassa lapsen hoidosta, tule-

vaisuudesta ja positiivisesta kehityksesta. (Vapia-Salo 1995b, 52.)

Auringonsateita-kirjan toivotaan omalta osaltaatteaan vanhempia rakentamaan posi-
tiivista kuvaa kehitysvammaisesta lapsestaan jamdmahdollisuuksista. Kirjan per-
heiden myonteisten esimerkkien kautta tuoreideme&arpien mahdolliset stereotyyppi-
set ja negatiiviset kasitykset kehitysvammaisuwdesgtitaan murtamaan. Kirjan avulla
vanhemmille halutaan valittda viestia siita, e#tékkeinta kehitysvammaisen lapsen syn-

nyttya on, etta on syntynyt lapsi.

2.5 Vuoden 2001 ensitietokirjasen toimivuus

Vuoden 2001 Auringonséateita-kirjasen toimivuutta &artoitettu opinnaytetydssa
vuonna 2003. Kartoitus koostuu kehitysvammaiststeh vanhemmille tehdysté lo-
makekyselysta seka kahdesta synnytyssairaaloidemattihenkilostolle tehdysta loma-
kekyselysta. Vanhempien kyselyyn vastasi kymmerarhgmpaa ja molempiin henki-
l6kunnan kyselyihin 59 henkil6d. Kaikki tutkimukseanhemmat olivat saaneet kirja-

sen luettavakseen synnytyssairaalassa ensitigtetssa. (Karhu 2003, 30-34.)

Kartoituksessa ilmeni, ettd sekd ammatti-ihmistdd ganhempien mielesta kirjanen
soveltui ensitietomateriaaliksi. Valtaosa ammdittrisistéd uskoi, ettd kirjasen perheiden
myonteiset ja yksilolliset esimerkit auttavat kéfa lukevia vanhempia saamaan luotta-
musta arkielaman jarjestymisestad. Vanhemmat takisato etta kirjasesta oli ollut apua
uudessa elamantilanteessa. Useat vanhemmat katosiva oli tarkeda saada lukea
nimenomaan muiden perheiden arjesta. Suurin odaajeta piti kirjasen kuvauksia
realistisina, mutta osa kuitenkin koki, etta kiganantaa elamasta kehitysvammaisen
lapsen kanssa liilan ruusunpunaisen kuvan. Osanvessia toivoi, etta kirjasessa olisi

ollut kirjoituksia myods muista kuin lapsista, jaillon Downin oireyhtyma. Muutama
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vanhempi koki, etté kirjasessa olisi saanut ollgokuksia myds vauva-ajasta, kun Kir-
joitukset nyt alkoivat kaksivuotiaasta. Osa vanhestanolisi halunnut kirjasen kotiin

luettavaksi ja kirjasta toivottiin myos luettavaksiernetiin. Kirjan ulkoasusta pidettiin

paaosin, mutta muutamilta vastaajilta kirjasen #tenyori sai kritiikkia, koska se toi

heille mieleen suruadressin. Kirjasen koko, hierAdrkokoa kapeampi, sai useilta vas-
taajilta kiitosta. (Karhu 2003, 41-51.)

Uutta Auringonsateita-kirjaa tyostaessani hyodynedella esitellyn kartoituksen tulok-
sia. Huomioin, mik& aikaisemmassa kirjasessa kodtyivaksi ja mita puolestaan halut-

tiin muuttaa.

3 VANHEMMUUDEN TARKASTELU EKOKULTTUURISESTA
VIITEKEHYKSESTA

Ekokulttuurinen teoria kehitettiin 1980-luvulla d&gisen ja sosiokulttuurisen nake-
myksen pohjalta. Ekologisen teorian tavoin ekokuitisessa teoriassa nahdaan perheen
elamantavan liittyvan voimakkaasti lahiyhteiso0ké&sghteiskuntaan, jossa perhe elaa.
(Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989, 21Hkokulttuurisessa teoriassa
perhetta ei kuitenkaan ndhda vain ulkoisten voinkigimteena, vaan korostetaan perhet-
ta aktiivisena omaan elamaansa vaikuttavana ykekKéaatta 1999, 81; Tauriainen
19954, 239). Vanhempien ensisijaisuus lapsen kalssedsa on keskeista (Mattus 1995,
36-37). Ekokulttuurisen teorian mukaan perheen sonalat ja sen arkea ohjaavat tee-
mat (periaatteet ja pyrkimykset elamassa) vaikattaihen, mitka asiat perhe kokee
voimavaroina ja mitka esteina (Weisner & Gallimag94, 13).

3.1 Kehitysvammaisuuden sosiaalinen ja toiminnallindkdkulma

Vammaisuuden kasite ja sen kayttd on historiallisggannut kielteisesti poikkeavaan

(Teittinen 2008, 139). Useimmat kehitysvammaisuuaéidritelmat korostavat kehitys-

vammaisten ihmisten erikoislaatuisuutta, vaikkaityskiammaisilla henkil6illa on niin
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psykologisesti, sosiaalisesti kuin ladketieteedlisen ajateltuna enemman yhtalaisyyk-
sid kuin eroavaisuuksia muiden ihmisten kanssa (2661).

Suomessa voimassa olevan kehitysvammalain mukahitygeammaisuus ilmenee
seka henkisen kehityksen viivastymisena etta kehéyitina, jotka aiheutuvat synnyn-
naisen tai kasvuidssa saadun vamman tai sairaedeauksena (Laki kehitysvammais-
ten erityishuollosta 519/77 ). Kehitysvammaisuwtbédaan kuitenkin lahestya tallaisen
melko ladketieteellisen maaritelman sijasta mydsiastisesta nakokulmasta, jolloin
kyse on yksilén suorituskyvyn ja ympariston aseteanodotusten ja vaatimusten vali-
sesta ristiriidasta: henkilo, joka ei opi selviy@aém yhteiskunnan asettamista vahim-
maisvaatimuksista, leimataan vammaiseksi. Tateaigkunnan vaatimustaso maarittaa
vammaisuutta. Kehitysvammaisuutta tarkastellaarskisiaalisessa nakokulmassa laa-

jemmin, palvelujen ja tuen tarpeen avulla. (Makb20Vehkakoski 1998, 88—-92.)

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto, The American Asgdion on Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities (AAIDD), on vuodesta 1876ti@n julkaissut kehitysvammai-
suuden maéarittelyoppaita, joista uusimmassa keldtysnaisuutta ei enda tarkastella
henkilon sisdisend, ehdottomana ominaisuutena. kdééritelma on toiminnallinen ja
perustuu moniulotteisempaan l&dhestymistapaan. iym#dan laajentamaan kehitys-
vammaisuuden kasitetta ja valtetdan pelkastaarkygkhsamaaraan perustuvaa kehi-
tysvammaisuuden vaikeusasteen maéaaérittelemista. et #RAIDD:n maaritelman mu-
kaan kehitysvammaisella henkil6lla on yksildllisesjoituksia kahdessa tai useammas-
sa adaptiivisten taitojen osa-alueessa, jotka destrmunikaatio, itsesta huolehtiminen,
sosiaaliset taidot, kotona asuminen, yhteisossditunen, itsehillintd, terveys ja turval-
lisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tyd. Maaritels@painotetaan ympariston merkitys-
ta seka korostetaan yksildllisten tarpeiden ja oiakyvyn suhteuttamista oikeanlaisiin
tukitoimiin. Keskeista on kehitysvammaisen henkijokapaivaista selviytymista hel-
pottavien palveluiden ja tukitoimien jarjestamindiaski ym. 2009, 16-19; Maki
2001.)
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3.2 Perheen arjesta selviytyminen

Vammaisten lasten perheissd vanhemmat voivat kidgeasa keskimaaraista kuormit-
tuneemmiksi, silla heidan harteillaan voi olla '&#isten lapsiperheiden” haasteiden
liséksi lapsen vammaisuuden edellyttdmia erityjsgielyitd ja yhteistyotd ammattilais-

ten kanssa. Lapsen vammaisuuden my6ta perheendankin voi tulla uudelleen jar-

jestelyitd esimerkiksi lapsen sairaalakéyntieratintoon tehtavien muutostéiden myo-
ta. (Davis 2003, 26; Virpiranta-Salo 1995b, 49.mMraattoman lapsen hoitaminen, huo-
lehtiminen ja tarkkailu eivat myoskaan valttamatséadi samanlaista jatkuvaa valppaa-
na ja varuillaan oloa kuin mita vammainen lapsitaovita. Toisaalta vammaisen lapsen
perhe oppii usein jarjestelemaan asioita. Lisédksihaomioitava, etta jokainen perhe
kay elaménkaarensa aikana lapi erilaisia vaikeuKaigokaisella perheella on myds

omat vahvuutensa, joita voidaan tukea. (Matteu$,199-36.)

Walden (2006) on tutkinut vaitskirjassaan neurislesti sairaiden ja vammaisten las-
ten perheiden selviytymista ja tukemista. Tarkepaiheiden selviytymista edistaviksi
tekijoiksi osoittautuivat ilo, onnellisuus, voimaad sosiaaliset suhteet, selviytymisen
kokemukset sekd varmuus riittadvasta perusturvastpalveluista. (Walden 2006, 4.)
Myds Matteus (1995, 35) tuo esille, ettd vammaidesten perheiden hyvinvoinnin
ratkaisee lopulta se, miten hyvin perheiden saduokdtoimet pystyvéat vastaamaan per-
heen yksikollisiin tarpeisiin, eika niinkaan se korperheesséd vammaisia vai vammat-
tomia jasenid. Perhettd tyydyttavien ratkaisujgndininen auttaa arkea sujumaan toi-
votulla tavalla (Maatta 1999, 63). Itdlinnan ym99#) kyselytutkimuksessa useimmat
perheet kokivat selviytyvansa kehitysvammaisen dapa hoidosta ilman suurempia
ongelmia, mutta vanhemmat eivat olleet luottavapadvelujarjestelman toimivuuden
suhteen (Itéalinna ym. 1994, 104).

Ekokulttuurinen teoria painottaakin vammaisen lapserheen arkipaivasta selviamisen
tarkeyttd. Vasta kun paivittaiset toimet muotoutusajuviksi, vanhemmilla on aikaa
esimerkiksi tunteiden syvemmalle tarkastelulle. deap kehityksen kannalta merkityk-
sellisempid ovat ekokulttuurisen teorian mukaarhn@en arkielaman ratkaisut ja arki-
paivan toiminta- ja vuorovaikutustilanteet kuinrasrkiksi arjesta erilladn olevat yksit-
taiset terapiat tai ohjelmat. (Maatta 1995, 7-@&auta 1999, 79; Tauriainen 1995a, 235—

236.) Vanhempien olisikin saatava luottamus perla&ielaman sujuvuudesta jo ensi-
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tietovaiheen aikana (Tauriainen 1995a, 247).

Auringonsateita-kirjan avulla pyritddn tuomaan vemimille kokemusta arkielaman
jarjestymisen mahdollisuudesta nostamalla esiist¢ai kehitysvammaisten lasten per-
heiden arjen kuvauksia. Tilaisuus huomata, ettddemkin kehitysvammaisten lasten
perheissa arki on muodostunut sujuvaksi, voi aotd@a myds oman perheen arjen

jarjestymiseen.

3.3 Poikkeavasta tavalliseksi perheeksi

Aikaisemmin enemman vallalla olleiden kriisiteorignpsykodynaamisen lahestymista-
pojen pohjalta vammaiseksi diagnosoidun lapserokatsaina aiheuttavan vanhemmil-
le tunne-elaman tai kayttaytymisen ongelmia sekduttavan vanhempien ja lapsen
suhdetta. Perinteinen psykodynaaminen viitekehgsaaoesiin "tyypilliset” vammaisen
lapsen vanhemmat, joiden tunne-elamaa leimaavamiglisyys, kieltaminen, suru,
syyllisyys ja erilaisten torjuntamekanismien kaytarhaisimmissa kriisi- ja adaptaa-
tiomalleissa eri kriisivaiheiden lapikaymista ordgity kaikille vammaisten lasten van-
hemmille ominaisena ja sopeutumisen kannalta vaéittomana edellytyksena. (Maat-
ta 1999, 27-29; Tauriainen 1995a, 235.) Ekokultheur |&Ahestymistapa ei tunnista
tallaista ajattelua, jossa vammaisen lapsen symiysm#nsa ajatellaan aiheuttavan van-
hemmille kriisid, stressid ja kroonista surua, rdinkkia vanhemmat tarvitsisivat esi-
merkiksi psykoterapiaa. (Mattus 1995, 36-37.)

Ekokulttuurisen teorian painottama tilannekohtainarkastelu tuo esille nakemyksen
siita, etteivat vammaisten lasten vanhempien retkte vaistaméattomia ja tilanteeseen
automaattisesti kuuluvia, vaan vanhempien tapaoidagvaihtelee tilanteesta ja per-
heesté toiseen esimerkiksi perheen sosiaalisen ngtijpé sdatelemana. Taten riippuu-
kin enemman muun muassa perheen historiasta, kagégtanndista seka sosiaalisista
ja taloudellisista olosuhteista, kuinka vammautdajpsen erityispiirteista tulee. (Maat-
ta 1999, 27-29; Tauriainen 1995a, 236.) Kuten kakkheet, myds kehitysvammaisten
lasten perheet, ovat erilaisia ja jokaisella pdiemn yksilollisia piirteita ja elamanti-

lanteita (Walden 2006, 41). Auringonsateita-kigdflalutaan korostaa kehitysvammais-

ten lasten ja heidan perheidensa yksil6llisyyttalitgdemalla kirjaan mukaan erilaisia ja
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erilaisissa elamantilanteissa olevia kehitysvamtaaisasten perheita, perheiden yksi-
I6llisyytta voidaan tehd& nakyvaksi.

Vammaisen lapsen vanhemmuuden koetaan usein tuoulianaan myos myonteisia
asioita, kuten elamaa rikastuttavia kokemuksia ghaollisuuden henkilokohtaiseen
kasvuun (ltdlinna ym 1994, 84). Kaukola ja NymafQ@) ovat tutkineet miehen kas-
vua vammaisen lapsen isyyteen ja heidan tutkimgleses isat kertoivat vammaisen
lapsen vanhemmuuden lisdnneen muun muassa asymideisointia, pehmeita arvoja,
suvaitsevaisuutta ja kykya iloita pienista asioifdga isistd koki myds sosiaalisen ver-
koston laajentuneen ja perheen kiinteytyneen. (Kku& Nyman 2000, 62.) Myds seka
Virpiranta-Salon (1992, 135) ettd Taanilan (199, 30) tutkimuksissa suuri osa vam-
maisten lasten vanhemmista koki lapsen kiinteygarmgarisuhdetta. Myds Auringonsa-
teitd-kirjassa halutaan nostaa esiin vammaisenefap@nhemmuudesta seuranneita

my0nteisia asioita.

Hedovin ym. (2002) ruotsalaistutkimuksessa, jossladkryhmana oli perheitd, joiden

lapsella on Downin oireyhtyma, havaittiin, etta kampien lasten péaivittaiseen hoitoon
kayttama aika ei juurikaan poikennut muiden lasteilosta. Lasten aidit myos esimer-
kiksi tyoskentelivat kodin ulkopuolella yhta usémin muutkin aidit. (Hedov ym. 2002,

428.) Lisdksi muun muassa Maki ja Rusanen (1994} aukineet vammaisen lapsen
kasvatusta ja todenneet, ettei vammaisen lapseanenikdisen vammattoman lapsen
kasvatus poikkea juuri toisistaan (Maki & Rusan®®1, 102). Useat vammaisten ja
kehityksessaan viivastyneiden lasten perheidereldrkiaa selvittédneet tutkimukset tuo-
vatkin esille, ettda perheet elavat usein hyvin mawaaista, jopa perinteista perhe-
elamaa. Taten kehityksessaan poikkeavien lastdregevoidaan nahda tavallisina lap-
siperheind, joilla on uudenlaisia tehtavid hoidettean lapsen erityispiirteiden takia.
(Maatta 1999, 54, 65.) Tata nakokulmaa myos Aumsgteita-kirjalla halutaan koros-

taa.
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4 VERTAISUUS ENSITIETOKIRJAN KANTAVANA TEEMANA

Vertaistuki on vertaisten eli samanlaisessa elédiaéitdessa olevien ihmisten tukea
(Vuorinen 2002, 9). Kokemustieto on vertaistuesssisgainen tiedonlahde. Kokemus-
tieto pohjautuu henkil6kohtaiseen kokemiseen, siké voida osoittaa vaaraksi, koska
se on subjektiivinen ja ainutkertainen kokemus.lgNgt 2000a, 32; Nylund 2000b, 37.)
Tietyssa elamantilanteessa elaneelld ja tiettyjditaskohdanneella on kokemusasian-
tuntemusta, joka on ainutlaatuista ja jota ei vautta tavalla saavuttaa (Vuorinen 2002,
10). Auringonsateita-kirjan ajatuksena on pohjautagaisuuteen ja kokemustietoon.
Tarkoituksena on, ettd kehitysvammaisten lastememumat kertovat kirjassa elamas-

tédan ja ndin antavat tukea uusille kehitysvammaiststen vanhemmille

4.1 Kokemusten jakaminen vertaistuen ytimessa

Vertaisuuden ytimessa on kokemusten jakaminengkan vinkit ja vahva tunneko-

kemus. Vertaistuki lisd&d ihmisten kykya tehda imeoja harkittuja valintoja elamés-

saan. Huomiot siita, ettd muillakin on samanlaisigelmia, helpottavat myds huo-
nommuuden ja kyvyttdmyyden tunteiden voittamistauysankoski 2003, 30-32, 36—
37.) Vertaistuessa tiedon saaminen perustuu kokeemujakamiseen ja osapuolten va-
lilla on usein ymmarrys, jota ei voi saavuttaa nemidkuin vertaisten kanssa (Santelli
2002).

Vertaistuelle on ominaista, ettei se valttamate tarkoitushakuista toimintaa, vaan se
on itse itseddn ruokkiva prosessi. Apu on sisa@madttuna vertaistuessa, mutta apua
ei valttamatta tiedostetusti tarjota tai vastaaaot@/uorinen 2002, 7-8.) Yhteisten ko-
kemusten ja yhteisen kielen kautta vertaiset vopmamartaa toisiaan varsinaisia asian-
tuntijoita paremmin ja ndin saada apua toisiltaéorgela 2003, 18). Vertaistuen avulla
vanhemmat voivat saada arvokkaita kokemuksia j@kdkiia esimerkiksi lapsen eri-
tyistarpeista, jotka perustuvat toisten vanhempimakohtaisiin kokemuksiin (Hokkala
& Raiha 2005).
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Vertaistukea voi saada ja antaa useilla eri taaollisein vertaistukea saadaan ja jaetaan
ryhmassa, mutta vaihtoehtoisia muotoja ovat esiik&rikahden ihmisen valinen tai
internetin kautta annettava vertaistuki. (Nylundd20203.) Netin virtuaaliapu onkin
kasvattanut yhd enemman suosiotaan (Laiho 2007N¢ltind 2005, 201). Kytéharju
(2003) on pro gradu —tutkimuksessaan kartoittarnignékokemuksia internetin Vauva-
lehden keskustelupalstasta jaksamisen nakokulmidatéoituksessa ilmeni, etta aitien
jaksamista tukeva internetin kautta saatava véutaiperustui ennen kaikkea kokemus-
ten jakamiseen, itsetuntoon vaikuttamiseen ja dsioihumoristisen puolen esille tu-
loon. (Kytdharju 2003, 52).

Myds Auringonsateita—kirja on yksi ja erilainen kaa vertaistuelle. Kirjallisen materi-
aalin kautta valittyva vertaistuki poikkeaa tavamosesta vertaistuesta siing, ettei se
perustu vuorovaikutukseen eika ole taten perintéaisavalla vastavuoroista. Auringon-
sateitad-kirjaan kirjoittavat vanhemmat jakavat dijksissaan kuitenkin omia koke-
muksiaan. Vertaistuessa oleellista onkin kokenmmugtkaminen, jolloin henkilékohtai-
sesti koettua luovutetaan toisten kayttoon. Kokesenkvastaanottaja puolestaan elay-
tyy toisen lapikaymiin tunteisiin niin kuin ne diiat tapahtuneet hanelle. (Hyvari 2005,
225.) Muiden kirjoitusten lukeminen saattaa jostsgn antaa tunteen ongelman jaka-
misesta (Laiho 2007, 17).

4.2 Vertaistuen merkitys kehitysvammaisen lapsermemmille

Auringoséteita-kirjan tavoitteena on antaa kirjakelille vanhemmille mahdollisuus
vertaisuuden kokemuksiin heti ensitietovaiheessastén vanhempien kokemuksista
kuuleminen voi synnyttaa kehitysvammaisten last@mhemmille tunteen siita, etteivat
he ole yksin ongelmiensa kanssa, vaan tdma kokemtssi myds toisille vanhemmil-
le. Kinnunen (2006) on haastatellut pro gradu 4%@s kahdeksaatoista erityislapsen
vanhempaa vertaistuen merkityksesta. Vanhemmat&pketta vertaistuki antoi foo-
rumin syyllisyyden, riittAmattomyyden, hyvaksynnananteeksiannon tunteiden kasit-
telemiseen. Osa vanhemmista koki vertaistuen vewas subjektiivista kokemusta

omasta erilaisuudesta erityislapsen vanhempanan(ikien 2006, 2, 61-74.)
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Vaitin (2008) kartoituksessa vammaisten lasten gargien vertaisuuden kokemus pe-
rustui yhteenkuuluvuuden kokemuksiin, jotka syndyisiita, ettd muissa perheissa poh-
dittiin samankaltaisia asioita ja muilla vanhemmibli vastaavanlaisia tuntemuksia
vammaisen lapsen vanhemmuudesta. Toisten vammadésttam vanhempien sallittiin
myo6s tuoda esiin sellaisia lapseen ja vammaisuuigBwia asioita, jotka muiden ta-
holta voitiin kokea loukkaavina. Aidit kokivat samsa vertaisten kokemusten kautta
my0s uusia keinoja perheen arkeen. Esille nousedaistuen aikaansaama yksilotason
voimaantuminen, hallinnan tunteen kasvu seka kit tietoisuus niista tekijoista, jot-
ka voivat estaa tai tukea arkielamén hallintaa.itfVa008, 47-48.) Myos Pylkkanen
(2000) tuo pro gradu — tyossaan esille vertais#tatavan tuen vaikutuksen vammaisten
lasten vanhempien omiin ajatusprosesseihin. Veitmmja kokemustenvaihdon kautta
vanhemmat saivat uusia oivalluksia ja pystyivat ttaraaan totuttuja ajattelutapojaan.
Toisten kertomusten kautta heidan oli mahdollistac&dda omaa elamaansa ja kasvaa
vanhempana. (Pylkkanen 2000, 78—79.) Laihon (198@)gradu -tutkielmassa nousi
esille, ettéa vertaistuki toimi vammaisten lastemhammille voimavarana erityisesti
silloin, kun vanhemmat olivat vasyneet kyselemisgeerilaisten tuki- ja aputoimien
etsimiseen (Laiho 1997, 4).

Vertaistuen antamisen motiivina on usein halu auttésia perheita. Itse samoja tilan-
teita kohdanneet ja lapikayneet vanhemmat haluaviata tietoa ja tukea, jota vain toi-
nen vanhempi voi tarjota. (Santelli ym. 2000, 84nnusen (2006) pro gradu tutkimuk-
sessa erityislasten vanhemmat korostivat, kuinkkityksellinen tunne voi olla, kun he
auttavat toisia vanhempia oman kokemuksen kautian(ien 2006, 113). Pylkkasen
(2000) pro gradu-tutkimuksessa muiden auttamirsgisiiomanarvon ja hyodyllisyyden
tunnetta (Pylkkanen 2000, 78—79). Olettavasti mAkisngonsateita-kirjaan kirjoittavat
vanhemmat kokevat saavansa osallistumisestaanrjataklleen, silla kaikki pyydetyt
vanhemmat suostuivat epardimatta mukaan, kun hedieeltiin mihin tarkoitukseen

kirja tulee.

Ammattilaiset voivat olla huolissaan vanhempienkk@&@&isen tuen negatiivisista vaiku-

tuksista, esimerkiksi toisten vanhempien antamagtaasta informaatiosta tai voimak-
kaiden emootioiden vahingollisuudesta (Davies 20053; Kurtz 1997, 30-31). Useis-

sa tutkimuksissa on kuitenkin tullut esille, et&skindisen tuen negatiiviset vaikutukset
ovat harvoin todellisia (Davies 2005, 1053).
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5 KIRJAN SUUNNITTELU- JA TOTEUTUSPROSESSI

Varmistettuani, ettd kirjan tyostaminen soveltuunogytetyoksi, pidimme Kehitys-
vammatuen perhetyon suunnittelijan, Leena Pankagsia toiminnanjohtajan, Paivi
Aalto-Rauhalan, kanssa palaverin marraskuussa X¥ldverissa paatimme, ettd mina
vastaan Auringonsateita-kirjan tyostamisesta opjitat@onéni, mutta ratkaisuilleni
pyydan aina hyvaksynnan yhdistyksen perhetyon sgtiehjalta. Kehitysvammatuen
tiedottajalta, Mika Minkkiseltd, saisin kaytdnngpua kirjan graafisessa suunnittelussa

ja taitossa, silla nama eivét ole minun osaamisi@ne

Aloin pitaa opinnaytetyopaivéakirjaa. Opinnaytetyiyddirja on henkilokohtainen opin-
naytetyoprosessin dokumentointitapa, johon Kirjaaasessin eteneminen ja prosessin
aikana tehtyja ratkaisuja ja havaintoja (Vilkka &aksinen 2003, 19). Opinnéaytetyt-
paivakirjaani hahmottelin Auringonsateita-kirjarosgamisprosessin koostuvan kuudes-
ta ajallisesti limittaisesta osiosta: 1) kirjanaidn suunnittelu eli mita kirja tulisi sisal-
tamaan ja miksi, 2) kirjan aineiston keraamisennsittelu eli miten aineistoa kirjaan
keratdan 3) kirjan aineiston keradminen 4) kirjareiaton muokkaus 5) ulkoasun suun-

nittelu seka 6) kirjan koonti. Lisaksi valmiin lar toimivuus tulisi arvioida.

5.1 Kirjan sisallon suunnittelu

Aikaisempi Auringonsateita-kirjanen oli tullut mitker tutuksi harjoittelun aikana, joten
tiesin, minkatyyppisestéa ensitietomateriaalistakgse. Perehdyin aiemmasta kirjasesta
tehdyn kartoituksen tuloksiin, joiden pohjalta rmetmit& uutta Auringonsateita-kirjaa
tyOstettdessa olisi huomioitava ja muutettava @rtl2—13). Kartoitin myds aiheeseen
liittyvad muuta kirjallisuutta, jonka perusteelihtin hahmottelemaan kirjan sisaltja ja
teoreettista taustaa. Pidimme tammikuussa 2008irgetsKehitysvammatuen perhe-
tyon suunnittelijan ja toiminnanjohtajan kanssaarlBen kirjan sisaltéihin liittyen.
Ideariihessé esittelin kirjallisuuden pohjalta seamideoita sek& aikaisemmasta kirja-

sesta tehdyn kartoituksen tuloksia.
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Kirjan nimeksi paatettiin ottaa edeltajiensa mukaamingonsateita pilvien takaa, kas-
voja kehitysvammaisuudelle, koska tamannimiselléitextomateriaalilla oli jo tietylla
tapaa vakiintunut asema aikaisemman kirjasen §aesieltaneiden kansioiden johdosta.
Auringonsateita pilvien takaa kuvastaa myo6s hyvwijak sanomaa eli uskoa ilon ja toi-
von olemassaoloon lapsen kehitysvammaisuudestaumptta. Nimen loppuosa, kasvo-
ja kehitysvammaisuudelle puolestaan viittaa siihettg kirjassa kehitysvammaisuutta
lahestytdén yksildiden kautta. Uusi Auringonsatkitpa paatettiin myads julkaista inter-
netissa, Helsingin kehitysvammatuen kotisivuillakati kirjaan kirjoittavilta henkiloil-

ta saataisiin asialle hyvaksynta. Internetin kas#atava materiaali edustaa nykypaivaa.
Myo6s edellisesta kirjasesta tehdysséa kartoituksesistullut esille toivomus kirjasen

julkaisemisesta internetissa (Karhu 2003, 41).

5.1.1 Vanhempien tekstit kirjan paaasialliseksalbiksi

Kehitysvammatuen perhetydn suunnittelijan ja tomaimohtajan kanssa tammikuussa
2008 pitamassamme ideariihessa paatimme, ettd lpgaasialliseksi sisalloksi otetaan
aiemman Auringonséateita-kirjasen tapaan kehitysvaisten lasten vanhempien Kkirjoi-
tukset omasta arjestaan. Tama on perusteltua, ksijin tarkoituksena on pohjautua
vertaisuuteen ja kokemustietoon. Lisdksi ekokuhlhen teoria painottaa, ettd vam-
maisten lasten vanhempien on saatava luottamueg@erarkielaman sujuvuudesta jo
ensitietovaiheessa (vrt. Tauriainen 1995a). Kajdlhlutaan tukea taman luottamuksen
syntymista nostamalla esiin toisten kehitysvamreaidasten perheiden arjen kuvauk-

sia.

Tutkimusten mukaan vanhemmat kaipaavat ensitiatdgessa tietoa tulevasta seka
siitd, mitd lapsen vammaisuus tarkoittaa kaytane@man kannalta (vrt. Virpiranta-
Salo 1995a ja Tauriainen 1995a). Vanhempia voiviatityitdd monet arkielaman ky-
symykset ja lapsen tulevaisuus (vrt. Maatta 1998iden tutkimustietojen pohjalta
nousi idea, ettd vanhempien kirjoitukset voisiv@@té uudessa Auringonsateita-kirjassa
ikavaiheittain: vauvaika, paivakotiin meno, koulalkaminen, koulussa olo, ylaasteelle
meno ja aikuistuminen. Talla tavalla kirjaa luké&vivanhemmilla olisi jo ensitietovai-
heessa mahdollisuus tarkastella, millaista arkitgghammaisen lapsen kanssa voi olla

eri ikAvaiheissa seka saada kokemusta siitd, sidlarkielaman ratkaisuja muiden ke-
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hitysvammaisten lasten perheissé on eri elamangadnéehty. Liséksi edellisesta Au-
ringosnsateita-kirjasesta tehdyssa kartoituksadsadille, etta kirjaseen olisi kaivattu

kuvausta vauva-ajasta (Karhu 2003, 55). Edellisésg@sessa kirjoitukset lahtivat 2-

vuotiaasta lapsesta ja paattyivat 12-vuotiaasgese&n. Ikavaiheittain eteneminen vau-
vaiasta aikuistumiseen varmistaisi sen, etta uadksgssa kasiteltaisiin jokaista ika-

vaihetta.

5.1.2 Muita ideoita kirjan osioiksi

Edellinen Auringonséteita-kirjanen on pohjautunatkgstaan vanhempien kirjoituksil-
le, mutta uuteen kirjaan haluttiin siséallyttda makanyos joitakin muita osioita. Paasi-
saltona kirjassa haluttiin kuitenkin edelleen 4§ vertaisuus ja vanhempien kirjoituk-

set.

Kehitysvammaisten lasten vanhemmilla on usein Bakda tietoa siité, millainen hei-
dan lapsensa tulevaisuus voi oleonttilan (2006) on tutkinut vaitoskirjassaan vam-
maisten lasten aitien vanhemmuuden kokemuksia. iffiukksessa nousi esiin aitien
huoli lapsen tulevaisuudesta ja selvidmisesta séna. Vammaisen lapsen &idit pohti-
vat lapsen tulevaisuutta usein heti diagnoosinegitkja mita tuntemattomampi asia
vammaisuus aideille oli sitd enemman heilla hekiisymyksia. (Tonttilan 2006, 101,
112.)Leskinen (1995, 175) myQs toteaa, etta siihen,améhna elama lopulta ilmentyy
vaikuttaa paitsi eletty historia myos kasitys ta@leswuudesta. Taten uuteen Auringonsa-
teitd-kirjaan paatettiin sisallyttdéda mukaan paéstikaisten kehitysvammaisten lasten
vanhempien kirjoituksia, myods aikuistuvan kehityswaaisen nuoren oma kuvaus ar-
jestaan. Tata kautta sellaisille lukijoille, joil& ole aiempaa kosketuspohjaa kehitys-
vammaisuuteen, voisi helpommin muodostua kasiiys, snillaisia asioita ja mahdolli-

suuksia myos kehitysvammaisen nuoren elamaanittgéli

Tammikuisessa ideariihessé pohdittiin myos, mistésta asioista vanhemmat voisivat
liséksi haluta saada tietoa. Esille nousi ajatustkgvammaisen, ja erityisesti vaikeasti
kehitysvammaisen, lapsen koulunkéaynnin kuvaamis&stahempia, joilla ei ole aiem-

paa kokemusta kehitysvammaisuudesta, voi mietityttditen heidan lapsensa koulun-

kaynti jarjestyy. Vaikeavammaisen lapsen koulunkdyoi olla kysymyksia ja kum-
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mastusta herattdva aihealue: Miten lapsi, jokasaa@uhua ja kavella voi kayda kou-
lua? Millaisia aineita koulussa voidaan talldin waa? Esimerkiksi Virpiranta-Salon
(1993) tutkimuksessa erityisesti isat halusivaslkuvaiheessa konkreettista tietoa lap-
sen vammaisuuden liséksi palveluista ja kouluasidigirpiranta-Salo 1995b, 55). Ta-
man mietinnan pohjalta kirjaan paatettiin sisédfitkuvaus vaikeasti vammaisen lapsen

koulunkaynnista.

Myds jonkinlaisen “faktatieto”-osion (kuten tiet@#ta, mitd kehitysvammaisuus on),
siséllyttamista kirjaan mietittiin. Mydhemmaéassahegssa idea kuitenkin hylattiin. Au-
ringonsateita-kirjan ajatuksena on pohjautua veteai valittAmaan kokemustietoon ja
tahan kontekstiin liitettyn& niin sanottu "faktat® ei mielestani soveltunut. Auringon-
sateita-kirjan on tarkoitus olla erilainen ensdiiateriaali verrattuna ladketieteelliseen
ensitietoon. Mikali kirjan alussa olisi esimerkikgetoa siita, mitéa kehitysvammaisuus
on, voisi kirjaa lukeville vanhemmille tulla vaatamen kuva siitda, millainen kirjan

paaasiallinen sisalté on ja mihin silla pyritaan.

Koska Auringonsateita-kirjalla pyritddn antamaarmitysvammaisten lasten vanhem-
mille apua uudessa elaméantilanteessa, koin mielddi&isallyttaa kirjaan myds koon-
nin niista asioista, jotka auttavat vanhempia jak@an arjessa. Talla tavoin kirjaa luke-
ville vanhemmille muodostuisi kokemustietoa siitéjsta toiset kehitysvammaisten
lasten vanhemmat saavat voimavaroja arkeen. Tois@hempien voimavaroista lu-
keminen voisi kenties auttaa miettiméén ja 10ytam&§os omia voimavarojen lahteita.
Héannisen (2004, 193) mukaan vanhempien olisikirietstilanteessa saatava omat
voimavarat kayttoonsd mahdollisimman pian, silii&diyotyy myés vammainen lapsi

ja koko perhe.

5.2 Kirjan aineiston keraaminen

Uudesta Auringonséateita-kirjasta on tarkoitus teledi@ltdgjd&dnsd monipuolisempi ja
laajempi. Taten koin mielekkaaksi, etta myos atoaikirjaan keratddn monipuolisilla
menetelmilla. Perheiden itse kirjoittamat tekstiodostaisivat kirjan keskeisen sisél-

|6n, mutta lisdksi paatin kerata kirjaan aineidtaastattelulla ja kyselylla.
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5.2.1 Perheiden mukaan pyytdminen ja ohjeistus

Helmikuussa 2008 valitsimme Kehitysvammatuen pgdresuunnittelijan kanssa yh-
distyksen jasenrekisteristd perheet kirjaa vardetta kirjan kirjoitukset voisivat edeté
ikavaiheittain, vauvaiasta aikuistumiseen, tuli mak saada eri-ikaisten lasten vanhem-
pia. Taten lasten iat toimivat yhtena valintaknibe& perheitd valittaessa. Koska kirjaa
lukevien vanhempien toivotaan loytavan kirjasta orparheen tilannetta muistuttavia
tarinoita, kaytimme perheiden valintakriteerein&sjasten vammojen vaikeusasteiden
ja diagnoosien vaihtelevuutta. Ei olisi mielekas#tia kaikki kirjan tekstit olisivat esi-
merkiksi vaikeasti kehitysvammaisten lasten vanhemegirjoittamia. Myos edellisesta
Auringonsateita- kirjasesta tehdyssa kartoituksasBaesille, ettd kirjasessa koettiin
olevan lilan vahan muita kuin sellaisten vanhemgkajoituksia, joiden lapsella on
Downin oireyhtyma (Karhu 2003, 44).

Perheiden valinta osoittautui haastavaksi. Koskaigumalla osalla Helsingin Kehitys-
vammatuen jasenperheista lapsella on Downin oiyeyéif oli vaikea loytaa kirjaan
mukaan muiden kehitysvammaisten lasten perheiténeR@ valittaessa oli myds huo-
mioitava lasten iat seka se, ettd valitut perhe&iskvat kirjoittamisen itselleen soveltu-
vana ilmaisutapana. Myos perheiden erilaiset eldilaateet toimivat yhtena valintakri-
teering, silla kirjan avulla halutaan tuoda edildnitysvammaisten lasten perheiden mo-
ninaisuutta. Perheiden valintaprosessissa oli geuaetyon suunnittelijan pitkasta tyo-
kokemuksesta, minka ansiosta han tunsi henkiloksdga suuren osan jasenperheista.

Valitsimme lopulta mukaan yhteensa 8 perhetta. dtéeim lapsista yhdella oli harvinai-
nen kromosomipoikkeavuus ja yhdella Williamsin giyma, muilla lapsilla oli Dow-
nin oireyhtyma. Kolme valituista perheista oliutllmukana myds aiemmassa Aurin-
gonséateita-kirjasessa ja sita edeltdneissa kasaiddaiden perheiden lapset olivat talla
hetkelld jo joko teini-iAssa tai aikuistumisvaihgges Nailtéa perheiltd paatettiin ottaa
mukaan myds aiempien vuosien tekstit seka pyytdta wirjoitusta tamanhetkisesta
tilanteesta. Talla tavoin lukijalla olisi mahdolliss tarkastella ja vertailla naiden per-
heiden arkea eri ajanjaksoina ja erilaisissa ela&arissa. Uusia perheita valittiin mu-
kaan viisi. Naiden perheiden lapset olivat vauvarha-, ja kouluikaisid, joten heilta

paatettiin pyytaa lapsuusaikaan sijoittuvia Kigégia.



27

Koska Kehitysvammatuen perhetyon suunnittelijawiimpi henkild valituille perheil-
le, h&n selvitti puhelimitse valittujen perheidealukkuuden kirjoitusten tekemiseen.
Mina vastasin siitd eteenpain vanhempien ohjeisistiasja prosessin eteenpain viemi-
sestd. Kaikki kahdeksan valitsemaamme perhettéisuas mukaan, joskin myéhem-
masséa vaiheessa yksi perhe vetaytyi pois henkikdisten syiden vuoksi ja jouduimme

etsimaan tilalle uuden perheen.

Suunnittelin ja laadin perheille ohjeistuskirjeeksteja varten (Liite 1). Tein jokaiselle
perheelle oman kirjeen, jotta pystyin ohjeistamiatakin perhetta kirjoittamaan tietys-
ta nakokulmasta: elamasta vauvaikaisen, paivakaisen, kouluikaisen, ylaasteikéisen
tai jo aikuistuvan kehitysvammaisen lapsen kankaadin ohjeistuskirjeisiin kullekin
perheelle apukysymyksid, joita he voisivat hyddgnkdrjoittaessaan. Seuraavassa on

esimerkkeja apukysymyksista:

Mitd tuntemuksia/ajatuksia kehitysvammaisen lassagrtyma heratti?
Miten arki sujuu pienen kehitysvammaisen lapsersga®

Mit& asioita on otettava huomioon (esim. lisas&issn osalta)?
Mik&a on hankalaa/helppoa? Mista voimavarat 16ytyvat

Mit& tuntemuksia/ajatuksia xx:n kouluun l&ahtemirmematti?

Miten koulupaikka jarjestyi?

Millaista arki on nyt (vrt. vauvaika ja paivakoka)?

Mita tuntemuksia/ajatuksia/huolia xx:n aikuistumrteerattaa?

Millaista arki on nyt (vrt. aikaisemmin)?

Sisallytin kirjeisiin kaikille kirjoittajille suunatun yhteisen osuuden, jossa esittelin itse-
ni ja kerroin Auringonsateita-kirjan tarkoituksdfehotin vanhempia kirjoittamaan va-
paasti tuntemuksistaan ja ajatuksistaan seka kuiaka elamé kehitysvammaisen lap-
sen kanssa sujuu. Mainitsin erikseen, ettei vaniemple epailla kirjoittaa arjen han-
kaluuksista ja jaksamiseen liittyvista kysymyksistBdellisestd Auringonsateita-
kirjasesta tehdyssa kartoituksessa oli tullut @sétta osa lukijoista koki aiemman kirja-
sen savyltaan liian "ruusunpunaiseksi” ja kaipagim”mitalin toista puolta” (Karhu
2003, 44, 53).
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Ohjeistuskirjeessa toin myos esille, ettei vanhemparvitse huolehtia oikeinkirjoituk-

sesta, silla oikolukisin ja viimeistelisin kirjoitset, jonka jalkeen antaisin ne heille hy-
vaksyttavaksi. Kerroin, ettd vanhemmat voivat ofisauun yhteydessa puhelimitse tai
sahkopostitse, mikali heilla on kysyttavaa tai nik& haluavat muuten vain keskustel-
la kirjoituksestaan. Kaksi vanhempaa olikin minymeydesséa kysyakseen lisdohjeis-
tusta kirjoituksen pituuden suhteen. Liséksi ylkanlempi halusi keskustella siita, mita
asioita kirjoituksessa voisi tuoda esille ja mistéparempi olla kirjoittamatta. Kehotin

hanta rohkeasti kirjoittamaan myds elaman varjaptal Muistutin kuitenkin, etta kir-

jasta tulee julkinen ja siin& kirjoitetaan omalianella, joten sellaisista asioista, joiden
ei halua olevan julkisia, ei tulisi kirjoittaa. Kgmen vanhempi halusi kirjoitukselleen

mya0s valikommentteja ennen kirjoituksen lopullistavuttamista

5.2.2 Kehitysvammaisen nuoren haastattelu

Uudessa kirjassa haluttiin saada kuuluviin myositgelammaisen nuoren oma aani.
Pyysin kirjaan mukaan kehitysvammaista nuorta, gom&anhemmilta tuli kirjaan myos
kirjoitukset nykytilanteesta seka aiemmilta vua@silSen sijaan, ettd pyytaisin kehitys-
vammaiselta nuorelta ohjeistettua kirjallista kustautdman arjesta, paatin haastatella
hanta. Haastattelu elavoittaisi Auringonsateitdakifa olisi kenties kehitysvammaiselle
nuorelle itselleen helpompi prosessi kuin kirjogek laatiminen. Haastattelu on myo6s
tehokas aineiston hankintakeino silloin, kun haatéietdd, mita joku ajattelee jostakin
asiasta (Eskola & Vastaméki 2001, 24).

Haastateltavan ollessa nuori olisi haastattelutkessa hyva menna lahemmaksi nuorten
omaa puhetapaa ja valttaa kayttamasta liiallisegstyssanoja ja alan termeja (Eskola
& Vastinmaki 2001, 32.) Minulla haasteltavana a@hkysvammainen nuori, joten pyrin
laatimaan haastattelukysymykset haastateltavapevigsi, tarpeeksi selkeiksi ja konk-

reettisiksi, kuten esimerkiksi:

Mita teet vapaa-ajallasi?
Millainen on tyypillinen koulupaivasi?
Millaisia tulevaisuuden suunnitelmia sinulla on?

Mit& kehitysvammaisuus sinun mielestasi tarko#ttaa
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Tein haastattelun maaliskuussa 2008. Kaytin hdaektilanteessa nauhuria, jotta pys-
tyin kirjoittamisen sijasta keskittymaan haastaigdin kuuntelemiseen, lisdkysymysten
tekoon ja kysymysten uudelleen muotoiluun. Minwlatehtyn& haastattelurunko, mut-

ta tein tilanteeseen sopivia uusia ja tarkentasékysymyksia haastattelun edetessa.

Litteroin haastattelun ja kokosin siitd selkeamrkékonaisuuden kirjaa varten (Liite 4,
s.36-38). Jatin siita pois litteroinnissa esiineel tarpeettomat valihuomautukset ja
keskeytykset (esim. puhelimen soimiseen liittygoljpin haastattelusta tuli luettavam-
pi. Lahetin kirjaan laitettavan haastattelun hywéilésrdksi ennalta sovitun mukaisesti

haastateltavalle itselleen ja hdnen vanhemmilleen.

5.2.3 Kartoitus vanhempien voimavaroista

Olin paattanyt sisallyttdd kirjaan koonnin niisticésta, jotka auttavat kirjaan kirjoitta-
neita vanhempia jaksamaan arjessa. Saatuani p@érhstyunnittelijalta hyvaksynnén
idealle suunnittelin, miten ja millaisilla kysymyk& kartoittaisin vanhempien nake-
myksia voimavaroista, "elaméan auringonsateistd’atirdlahettaa kirjaan kirjoittaville
vanhemmille sahkopostia, jossa pyysin heita la@mminulle ajatuksiaan siitd, mika
juuri heita auttaa jaksamaan arjessa ja mista &easaoimavaroja arkeen. Taméan tar-
kempia kysymyksid en katsonut tarpeelliseksi la&tska halusin jattdd vanhemmille
mahdollisimman vapaat kadet vastausten osalta.olferetta kirjaa on tarkoitus tehda
osio, johon heidan ajatuksensa "elaman auringoissditeimettomina koottaisiin. Toin
esille, ettd vastaaminen on vapaaehtoista. Kaidkhemmat vastasivat sahkodpostiini ja
l&hettivat minulle ajatuksiaan siita, mika heitdtaa jaksamaan arjessa. Muutamat van-

hemmista vastasivat hyvinkin monisanaisesti, kuten:

Parhaiten auttaa jaksamaan se, etta XXX tekeataiosvihdoinkin jotain
mit& on kauan odotettu. Eli kaikki uudet kehitysgekt ovat kullanarvoi-
sial Toki myds omat liikuntatuokiot esim. punttiflal tai kavelylenkilla
ilman perhetta auttavat taas itseani jaksamaan pyj@ritysta.
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Suurin osa vanhemmista puolestaan vastasi ykditidanoilla, esimerkiksi:

oma vapaa-aika
omat harrastukset
ystavat

Vastauksia tarkastellessani totesin niissa olewskdén&aan hyvin paljon yhteista. Koko-

sin samansiséltdiset ajatukset yhteen ja sain nuietiloa vanhempien ajatuksista
kymmenen kohtaa: 1) oma vapaa-aika ja harrast@sggtavat ja sukulaiset 3) puoliso

ja yhteinen aika 4) lapset ja heidan hellyyden to&sensa 5) elaman pienet ilot, kuten
hyva ruoka ja juoma 6) vertaistuki 7) kehitysvamseai lapsen edistysaskeleet 8) las-
tenhoitoapu 9) kyky nauraa ja itked, sekd 10) vamhidle ja perheille jarjestetty virkis-

tys- ja vertaistoiminta.

Vanhemmilta saamani vastaukset voimavaroista dvaérymukaisia saatujen tutkimus-
tulosten kanssa. Auringonsateita-kirjaan kirjoig@en vanhempien tapaan esimerkiksi
Virpiranta-Salon tutkimuksessa vanhemmat nimedi&ékeiksi voimavarojen lahteiksi
lapset, puolison ja parisuhteen seka ystavat jalaiget (Virpiranta-Salo 1995a, 150).
Erityisesti aidit nimesivat voimavarojen lahteeksyds lastenhoitoavun (Virpiranta-
Salo 1995b, 55). Tauriaisen kartoituksessa kelatyswaisten lasten vanhemmat nosti-
vat edellisten liséaksi voimavarojen lahteikseen mmapaa-ajan ja harrastukset seka
lastensa pienetkin kehitysaskeleet aivan kutenngomsateita-kirjaan kirjoittaneet van-
hemmatkin (Tauriainen 1995a, 242-243; Tauriaine@5b9 69-70). Italinnan ym.
(1994) tutkimuksessa kehitysvammaisten lasten prhekéytdossa olevat voimavarat
on puolestaan jaettu fyysisiin ja aineellisiin vavaroihin, puolisoiden valiseen suhtee-
seen, ympariston antamaan viralliseen ja epasesh tukeen seka vanhempien toimin-

tatapoihin ja heidan kasityksiinsd oman elaméan#ilnhasta (Itéalinna ym. 1994, 171).

Vanhempien nakemykset voimavaroista, elamén aunsijeista, paatettiin esittaa kir-

jassa konkreettisesti Auringonsateiden muodosste (&) s.44-45). Tama oli elavampi

iimaisutapa kuin pelkka luettelo. llmaisutapa soprin myoés kirjan nimeen ja teemaan.

5.2.4 Opettajan kuvaus koulupaivasta

Kirjaan oli paatetty sisallyttdd kuvaus vaikeastimmaisen lapsen koulunkaynnin ku-
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vaamisesta. Sen sijaan, ettd kirjaan tehtaisiigdtdoksista poimittu koonti vaikea-
vammaisen lapsen koulunkaynnista, paatettiin kuaakisulunkaynnista pyytaa opetta-
jalta. Talléin kuvauksesta ei tulisi oppikirjamamersaan havainnollisempi, konkreetti-
sempi ja se pohjautuisi kokemustietoon, kuten Rimauutkin osiot. Pyysin kirjoitusta
sellaisen lapsen opettajalta, jonka aidilta tuljdan myads kirjoitus. Kyseenomainen aiti

antoi suostumuksensa lapsensa koulupaivan kuvaeksel

Otin opettajaan yhteytta ja kysyin hanen haluklaarntkirjoituksen tekemiseen. Opetta-
jan annettua suostumuksensa suunnittelin ja lda@nelle ohjeistuksen kirjoitusta var-
ten. Ohjeistuksessa toin esille, etta olennaistaikiksessa olisi, ettd sen kautta kehi-
tysvammaisten lasten vanhemmille tulisi tietoa jeelikuva siitd, millaista vaikeasti
kehitysvammaisen lapsen koulunkaynti voi olla jadnkioulussa paivan aikana tehdaan.
Kavimme opettajan kanssa myds puhelimitse ja s&bdtipe keskustelua kirjoituksen
tarkemmista painotuksista. Vaikka koulupaivan kisam oli tarkoitus antaa lukijalle
tietoa vaikeasti kehitysvammaisen lapsen koulunkiésga yleiselld tasolla, koin mie-
lekkaaksi, etta kirjoituksessa huomioitaisiin mkigassa esiintyvan lapsen nakokulma,
eli mita juuri taman lapsen kanssa koulussa heffoit. Talla tavalla kirjoitus saisi
ikaan kuin kasvot ja se yhdistyisi myos ko. lap&ehn kirjoitukseen (Liite 4, s. 25-27).

5.2.5 Johdanto ja paatosluku

Kirjan johdanto- ja paatdsluvun seka takakannetsaan tekstin olen pyrkinyt suunnit-
telemaan ja kirjoittamaan seka kirjan sisaltoa ktldderyhmaa, eli kehitysvammaisten
lasten vanhempia, palveleviksi. Produktin tekstibsissa tulisikin kayttdd sisallon
kannalta tarkoituksenmukaista sekd kohderyhmaatmibuaa kirjoitustyylia (Vilkka

& Airaksinen 2003, 129). Naiden osioiden tekstilgaserakenteet muokkautuivat kir-

jan tydstamisprosessin aikana useamman kerran.

Johdannossa, jonka nimesin Lukijalle-osuudeksidgdéllaan lukija kirjan teemaan ja
tuodaan esille kirjan tarkoitus (Liite 4, s.4). R#Efuvussa, jonka nimesin lopulta Yh-
teystiedot-osioksi, esitelladn lyhyesti HelsingieHtysvammatuki 57 ry:n toimintaa,
annetaan tietoa ensitukiryhmastad seka ilmoitetdadisiyksen yhteystiedot (Liite 4,

s.46). Kirjan takakannessa esitellaan lyhyestakigisaltoa (Liite 4, s.48). Paatin valita
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takakannen tekstiin mukaan muutaman suoran laieaukanhempien teksteistd, jotka

elavaittaisivat takakannen tekstia ja antaisivanekua siitd, millainen kirjan sisalté on.

5.3 Kirjan koonti

Olin laittanut vanhempien ohjeistuskirjeisiin tomaksen, etta kirjoitukset lahetettaisiin
minulle maaliskuun 2008 aikana. Tama osoittautitiekikin osalle perheista aivan liian
nopeaksi aikatauluksi ja he pyysivat lisdaikaaokivksilleen. Opettaja ei myodskaan
ehtinyt kevaan koulukiireiden vuoksi kirjoittamakivausta koulupaivasta ennen kesa-
loman alkua. Aikataulua venytti myos se, ettd yaihe vetaytyi pois kirjoitusproses-
sista toukokuussa ja heidan tilalleen oli etsittéusi perhe, jossa olisi suurin piirtein
samanikainen kehitysvammainen lapsi. Sain lopudtikkken kirjoittajien kirjoitukset
heinakuun 2008 loppuun mennessa.

5.3.1 Tekstien muokkaus

Aloin tehdéa tekstien oikoluku- ja muokkausprosessiaa mukaan, kun kirjoittajat lahet-
tivat tekstejaan minulle. Osa saamistani tekstaténelko pitkid, joten lyhensin niita
ja muokkasin kappaleiden jarjestysta. Kustannussyigjan sivumaaraa ei voitu kas-
vattaa lilan suureksi. Myos lukijan kannalta ontefavasti miellyttavampaa, etteivat
kertomukset ole lilan pitkid, jolloin yksittdiseretomuksen voi halutessaan lukea ko-
konaan kerralla. Tekstien muokkaus oli haastavild, minun oli huolehdittava, etten
poistaisi teksteista mitaan oleellista enkd musittasiasisaltoja. Jalkikateen ajateltuna
olisinkin voinut laittaa ohjeistuskirjeisiin viitedlisen pituusohjeistuksen, joka olisi aut-
tanut vanhempia rajaamaan kirjoituksiaan. Teksteiokkausta tein lopulta useampaan
otteeseen, silla prosessin edetessa selkiytyi pamenkuinka paljon tilaa yhteen kirjoi-

tukseen pystyi kayttamaan.

Oikeinkirjoitusvirheita kirjoituksista |0ytyi useit Joillekin sanoille, kuten nend-maha-
letku, vanhemmilla oli erilaisia kirjoitusasujatha pyrin kaikista teksteistd yhdenmu-
kaistamaan. Joidenkin sanojen oikeinkirjoituksestallut itsekdan taysin varma, joten

selvitin asiaa kielitoimistosta.



33

Osa vanhempien kayttadmista ilmaisuista, kuten "ra@mlapsi”, saivat minut puoles-
taan pohtimaan, muuttaako niita vai ei. Toisaatt@aan ajatella, etta jokaisella on oma
tapansa tarkastella maailmaa haluamiensa termiatiakaloisaalta taas esimerkiksi
Maatta (1999, 61) ja Vehkakoski (1998, 89) tuoslles ettd kielenkéayttd ei pelkastaan
kuvaa maailmaa, vaan myo0s rakentaa sita ja tuothaa tietynlaista vammaisuutta ja
poikkeavuutta. Taman perusteella paatinkin korjettyja vanhempien kayttamia il-
maisuja seuraavanlaisesti: normaalien lasten ryRm&ammattomien lasten ryhma;
terve lapsi > vammaton lapsi; kehitysvammaise® kehitysvammaiset lap-
set/naiset/miehet. Kysyin myds Helsingin Kehityswaatuen mielipidetta asiaan, ja he
toivat esille, etta koska kirja edustaa yhdistystdge kielenkayton olla neutraalia ja

korrektia, ja taten korjaukset on hyva tehda.

5.3.2 Kirjan rakenteen suunnittelu

Aloitin tekstien yhteen kokoamisprosessin toukolsau2008, jolloin olin saanut seit-
seman perheen kirjoitukset. Koska tekstien oliddus edeta ikavaiheittain, hahmotte-
lin kirjan rakenteen sen mukaiseksi lahtien nuoramsta lapsesta kohti aikuistuvan nuo-
ren vanhempien Kirjoitusta. Vanhempien lasten pkéhkirjaan oli tarkoitus tulla mu-
kaan uusien tekstien lisaksi myos kirjoitukset akamilta vuosilta. Suunnittelin myos
nama tekstit laitettavaksi aikajarjestykseen sitt§ uusin kirjoitus olisi aina viimei-
simpana. Kehitysvammaisen nuoren haastattelunrmp&atiittaa h&dnen vanhempiensa
kirjoitusten jalkeen. Opettajan kirjoituksen vaikammaisen lapsen koulupdaivasta
suunnittelin laitettavaksi heti ko. lapsen vanhemrkijoituksen jalkeen. Vanhempien
nakemykset voimavaroista hahmottelin sijoitettavékgan loppuun, jotta osio ei sotki-

si kirjan ikavaiheittain etenevaa rakennetta.

Perheiden kirjoitusten otsikot muotoilin aikaisenmmAuringonsateita-kirjasen tyylin
mukaisesti lasten etunimien mukaan. Nimien per&immuottelin kirjoituksiin sopivan
jatkon, kuterHeini on vaikeavammaisuudestaan huolimatta toinsefiaululainen Pro-
sessin aikana otsikkojen nimet vaihtuivat muutanatgeseen.

Lahetin ensimmaisen muokatun ja yhteen kootun eergksteista Kehitysvammatuen

tiedottajalle 3.6.2008 ensimmaista taittoa varfigista versiosta puuttuivat viela yhden
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perheen kirjoitus, opettajan teksti, koonti vanhempvoimavaroista sekad takakannen
teksti. MyOs johdanto- ja paatosluku olivat vassdiottelun asteella. Jatin tyhjaa nii-
hin kohtiin, joihin olin suunnitellut puuttuvat tekt sijoitettaviksi. Jatin tilaa tekstien

valiin myds niihin kohtiin, joihin olin alustavastuunnitellut laitettavaksi kuvia.

5.3.3 Kirjan ulkoasun suunnittelu

Olin pyytanyt ohjeistuskirjeissa vanhempia lahetdamtekstinsd mukana kuvia lapses-
taan kirjaan laittamista varten. Kuvat elavoittési kirjaa ja antaisivat kertomusten
lapsille kasvot. Osa vanhemmista lahetti kuviaetiadpaljon, mika teki kuvien valinta-
prosessista tyolaan. Muutin alkuperéisia kuvavajmirosessin aikana, silla tekstien
valiin jaavat tilat maarittivat osaltaan sen, mimkallisen kuvan mihinkin kohtaan pys-
tyi laittamaan. Sivumaaran pienentamiseksi kuviei@réd oli myos lopulta karsittava

alkuperaisesta maarasta.

Muutamat vanhemmista pyysivat lisdaikaa sopivienidu etsimiseen. Yksi perheista

koki, ettei sopivia kuvia lapsesta l10ytynyt, jotefvin kuvaamassa lapsen. Kuvien laatu
ei kuitenkaan ollut paras mahdollinen, silla kagtis oli tavallinen digitaalinen kame-

ra. Taten paatimme, ettd Kehitysvammatuen tiedgtfeka harrasti kuvausta ja omisti

jarjestelmékameran, kavisi tarvittaessa jatkossaa&mnassa lapset, jotta kuvien laatu
olisi parempi. Yksi ottamistani kuvista laitettikaitenkin kirjaan.

Pidimme Kehitysvammatuen perhetydon suunnittelijantigdottajan kanssa palaverin
10.6.2008, jossa kavimme lapi ensimmaisessa tagmasa havaitut virheet ja muutos-
ja lisdysehdotukset. Liséksi suunnittelimme kirjalkoasua. Kirjasta haluttiin tehda
iloisen varinen, mutta liiallista variloistoa haiut valttdd. Koska kirja on suunnattu
aikuisille ja sen sanoma on hyvinkin ajatuksia ttéxé@, halusin sen sailyttavan tietyn
asiallisuuden, joka voisi hamartya liiallisestaigarkaytosta. Palaverissa paatimme, etta
kunkin perheen tekstin viereen, sivun reunaargttaisiin varipalkki ja otsikot tulisivat

varipalkin varin mukaisesti. Mietimme jokaiselleji&in perheelle oman varin.

Edellisessa Auringonsateita-kirjasessa kansikuxamallut piirretty aurinko, joka mu-

kailee Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n tuoll@dbgoa. Logo on sittemmin muut-
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tunut ja uudessa kirjassa paatettiin kayttaa kakuneassa mallina tAmanhetkista logoa,
joka on hahmotelma kaupungista. Kaupungin ylle suetiin aurinko. Edellisen Au-
ringonsateita-kirjasen selassa ollut nydri paatejdittad uudesta kirjasta pois, koska se
oli tuonut osalle vanhemmista mieleen surunauhamht 2003, 46, 53). Nyorin tarkoi-
tuksena oli ollut erottaa kirjanen muiden matereaaljoukosta sairaaloiden hyllyissa,
mutta uudessa kirjassa tallaista erottavuutta rgitsesi olla, sillda vanhemmat tulevat
saamaan kirjan omaksi. Kirjan koko paatettiin pgaiana, silla edellisen kirjasen ko-
ko, hieman A4-kokoa kapeampi, oli saanut kartoisks useilta vastaajilta kiitosta
(Karhu 2003, 46, 52).

Uuden Auringonsateita-kirjan elavoittamisessa #jatekayttad kehitysvammaisten
lasten piirustuksia. Otin yhteytta erdéseen kirjamyoittaneista perheista, jossa tiesin
lapsen erityisesti pitavan piirtAmisesta. Vierapegrheen luona piirtamassa yhdessa lap-
sen kanssa ja kerasin lisdksi lapsen aiempia pikeg. Piirustusmateriaalia kertyi run-
saasti, mutta iso osa piirustuksista oli laadultagvin haaleita, eika niita lopulta voitu
hyodyntaa kirjassa. Paatimmekin laitaa kirjaan wéiden piirustuksen ko. lapsesta ker-
tovan tekstin kohdalle (Liite 4, s.19). 5-vuotigaimustukset eivat mielestani edes sopi-
neet murrosikaisten ja aikuistuvien nuorten kolejadilla ne viestisivat liiallisesta lap-
senomaisuudesta, jota haluttiin valttdd. Kehitysvamsen nuoren haastattelun yhtey-
teen péaatettiinkin laittaa jotakin nuorisokulttunrija haastateltavan omaan elamaan
littyvad. Otin yhteyttd nuoreen ja taman perhemsasian tiimoilta. Kirjaan |0ytyi
skannattavaksi kopio nuoren omista edelliskesaisisusiikkifestarilipuista (Liite 4,
s.38).

Edellisesssa Auringonsateita-kirjasessa oli olluti& vain kirjoitusten kehitysvammai-
sista lapsista. Koska vanhemmat kuitenkin olivajaksa "danessa”, olisi luonnollista,
ettd kirjassa olisi kuvat myds vanhemmista. My@&amsisten mukanaolo kuvissa toisi
yhden perspektiivin lisda kirjaan. Otin perheigiliteytta sahkopostitse ja kysyin heidéan
halukkuuttaan perhekuviin. Toin esille, ettd peth&mvat itse paattaa tulisiko kuviin
koko perhe, vain esimerkiksi vain vanhemmat ja tyshkemmainen lapsi. Kaikki per-
heet suostuvat perhekuviin. Kesékuisessa palaaguéitimme, ettd Kehitysvammatuen
tiedottaja kavisi ottamassa kuvat, koska hanellaikeanlaiset vélineet ja ammattitaito,

jolloin kuvista tulisi laadukkaita.
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5.3.4 Kymmenia oikolukuprosesseja ja useita taittoj

Kirjan kokoamis- ja muokkausprosessi oli aikaa #igvtyolas. Auringonsateita-kirjasta
tehtiin yhteensa 9 eri taittoversiota. Vaikka oikal jokaisen vedoksen tarkasti ja use-
aan otteeseen, l0ytyi teksteista aina uutta kayat ja muokattavaa. Kirjoitusvirheet,
epajohdonmukaiset ilmaisut seka kappaleiden jaekuvhyppimiset” vaariin kohtiin
aiheuttivat aina uutta tarvetta muokkaukselle. rRide Kehitysvammatuen tiedottajan
ja perhetydnsuunnittelijan kanssa palaverin jokatsgton ja siihen tekemaéani oikoluku-
prosessin jalkeen. Palavereissa esittelin kaytanaiftotyostd vastaavalle tiedottajalle
muutos- ja korjausesitykset, jotka seuraavaaroteatsioon tulisi tehda. Samalla pys-
tyin varmistamaan, etta perhety6n suunnittelijamsnKehitysvammatuen hyvaksynnan

muutoksille.

Asetin tavoitteeksi, ettd viimeinen taitto kirjasibisi valmis ja hyvéksytetty seké van-
hemmilla ettd Helsingin Kehitysvammatuen toimikullend0.10.2008 mennessa, jonka
jalkeen kirja voitaisiin lahettdd painoon ja kirjgmkistamistilaisuus voitaisiin pitaa

marraskuussa 2008. Tama osoittautui kuitenkin hapeaksi aikatauluksi.

5.3.5 Kirjoittajien korjausehdotukset ja hyvaksynna

Seitsemas taittoversio kirjasta oli valmis syysk@®38 lopussa. Lahetin sen luettavak-
si, kommentoitavaksi ja hyvaksyttavaksi kirjaanjdittaneille perheille ja opettajalle
30.9.2008. Lisaksi pyysin kirjoittajilta viela es&en hyvaksyntaa kirjan julkaisemiselle

mya0s internetissd, Helsingin Kehitysvammatuki 5 totisivuilla.

Kolme perheista halusi kirjaan omaan osioonsa @ienuutoksia, kuten yksittaisten
sanojen lisdyksia tai poistamisia teksteista taikosta. Yksi vanhemmista huomasi
mya0s kirjoitusvirheen Lukijalle johdantokappalees¥&ksi vanhemmista toi puolestaan
iImi, ettei ollut taysin vakuuttunut kirjan nimestéoska siiné esiintyi sana aurinko. Au-
rinko viittasi hAnen mielestaan liikaa siihen stéypiaan aurinkoisuudesta ja iloisuu-

desta, jota luodaan lapsista, joilla on Downin yhtgma.
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Pidimme Kehitysvammatuen perhetyon suunnittelij@mdsa palaverin kirjan nimen
miettimiseen liittyen. Paadyimme kuitenkin pitamadkuperaisen nimen, koska Aurin-
gonséteita pilvien takaa —nimisella materiaaliligamedeltdjiensa johdosta tietylla tapaa
vakiintunut asema ensitietomateriaalina. Nimi mydiglestamme kuvaa hyvin kirjan
tarkoitusta eli uskoa ilon ja toivon olemassaol&ehitysvammaisen lapsen syntymasta
rippumatta. Kirjan nimen tarkoituksena ei ole a&ida lapsiin, joilla on Downin syn-
drooma, vaan luoda uskoa "elamén auringonséteidiinfan nimenmuutosta ehdotta-
nut vanhempi hyvaksyi perustelumme alkuperaisereniggilyttdmisesta ja antoi hy-

vaksyntansa kirjan julkaisemiselle.

Nelja perheistad seké kirjaan Kirjoittanut opettejeit toivoneet mitddn muutoksia kir-
jaan. Vanhemmat antoivat kirjasta myos erittéinitpeista ja kannustavaa palautetta.

Erityisesti yhden aidin kommentit lammittivat mineatyisen paljon:

Kirja nayttaa IHANALTA! Sen tarinat ovat tosia jabgkettavia. Tuntuu
merkittavalta, etta aloittamamme monistenippu sddailaisen jatkon. Se
toive, joka meilld oli, saada nahdéa ja kuulla jotailevasta ja tuntematto-
masta, ei ole muuttunut miksikaan. Uskon tahara&in] Lapsemme luki
itse asken ddneen oman koko tarinansa. Kyynel&illaokuuntelimme -
ja saimme héaneltd hyvaksynnan kaikelle kirjoittdemame. Kiitos Heli
merkittavasta tyostal

Lahetin kirjan seitseméannen taittoversion hyvakssksi myos Helsingin kehitysvam-
matuen toimikunnan jasenille 1.10.2008. Toimikunpasenet antoivat hyvaksynnat

kirjalle ilman muutosehdotuksia ja antoivat my6§qgrakiitosta kirjasta.

Pidimme Kehitysvammatuen perhetyon suunnittelijarti@dottajan kanssa palaverin,
jossa paatettiin, ettd kirjaan tehdaan vanhempajaksehdotusten mukaiset muutok-
set. Lisaksi kirjaan paatettiin tehda viela muutmuitakin muutoksia kirjan ulko-
asuun liittyen. Sivun laidoissa olevat varipalldigpettiin muuttaa pienemmiksi ja siirtda
kuvien yhteyteen, silla varipalkit tuntuivat ikaknin hyppaavan liikkaa silmille. Fontti-
kokoa pienennettiin, jotta sivumaarada saataisiglavhieman karsittua. Koska kirjan
kohderyhmana ovat kehitysvammaisten lasten vanhénjotiea eivat oletettavasti esi-
merkiksi nakodhairididen vuoksi tarvitsisi erityissaurta fonttikokoa, voitiin fonttiko-
koa huoletta pienentaa. Kirjan luettavuus saillyi sdelleen hyvana, silla fonttikoko oli
edelleen suurempi kuin esimerkiksi sanomalehdi¥g&sa vaiheessa paatettin myos
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vield karsia kaksi kuvaa pois sellaisten lastemist, joilla oli kirjassa useita kuvia.
Nailla toiminnoilla saatiin yhteensd vahennettydasita nelja sivua, minkd ansiosta

painokustannuksia saatiin alaspain.

5.3.6 Lopulta painoon ja julkaistavaksi

Kahdeksas taittoversio lahetettiin painoon 12.108ja siité pyydettiin yksi koekappa-
le painettuna nahtavaksi ennen suurta painomaR&iaetussa koeversiossa oli viela
joitakin epéatarkoituksenmukaisia vérieroja varigadk kohdilla seka otsikoissa, jotka
korjattiin. Korjatusta versiosta tehtiin vield yhdés taittoversio, joka oli kirjan lopulli-
nen versio ja se lahettiin painoon painatettavakisl1.2008. Kirjasta otettiin 300 kap-
paleen painos, joka oli valmis 21.11.2008. Kirj&anjoittaneille vanhemmille pidettiin
kiitostilaisuus 24.11.2008, jolloin Auringonsatek#jat jaettiin heille.

Auringonsateita-kirjan virallinen julkistamistilaigs pidettiin puolestaan 2.12.2008
Helsingin Kehitysvammatuen toimistolla. Julkistatiessuuteen kutsuttiin tahoja, jotka
kohtaavat tyossaan uusia helsinkilaisia perheti&sa on kehitysvammainen lapsi ja
jotka voivat nain jakaa ja kayttaa tydssaan apuaamgonsateita-kirjaa. Kutsu julkis-

tamistilaisuuteen lahetettiin kaikkiin Helsinginngytyssairaaloihin ja sairaaloihin, jois-
sa hoidetaan kehitysvammaisia tai kehitysvammaisgdiltyja lapsia tai tehdaan si-
kiodiagnostiikkaa. Kutsu lahetettin myds vammaisr@aan, kehitysvammahuoltoon
seka seurakunnan kehitysvammatydhon. Kirjan judraisesta lahetettiin lehdistotiedo-
te STT:hen, Helsingin seudun paikallislehtiin sdleditysvamma-alan lehtiin (Ketju,

Tukiviesti ja Lahella -lehdet).

Julkistamispdaivana Auringonséateita-kirja laitettimy6s internetiin, Helsingin kehitys-
vammatuki 57 ry:n kotisivuille. Kirja oytyy inteBt-osoitteesta

http://www.kvtuki57.fi/images/kvimg/as7.pdfKirjaa on annettu 3 kappaletta myo6s

Diakonia-ammattikorkeakoulun Helsingin yksikon &sjoon. Liitteessd 3 on kuvio
kirjan tyostamisen paakohdista.
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6 KIRJAN ARVIOINTI

Olen tydstanyt Auringonsateita-kirjaa tiiviissa gistyossa Helsingin Kehitysvammatu-
en kanssa, mika on varmistanut sen, etta kirjadte theidan toiveitaan vastaava. Taten
palautteen kerddminen Helsingin kehitysvammatusltalisi kovin hedelmallista. Pa-
lautteen saaminen kirjan todelliselta kohderyhmaéli&ehitysvammaisten lasten van-
hemmilta sen sijaan tuo esiin, saavutettiinko @setavoitteet: Antaako kirja apua uu-
dessa elamantilanteessa ja luoko se uskoa arjestjaniseen? Arvioinnin luotettavuu-
den kannalta optimaalisin tilanne olisi ollut saadmlesta Auringonsateita-kirjasta pa-
lautetta vanhemmilta, jotka olisivat saaneet kilijselleen aidossa ensitietotilanteessa.
Tallaisten haastateltavien saanti osoittautui kikite epavarmaksi, silla ei ollut var-
muutta, syntyisikd Helsingin seudulla alkuvuodeXl89 kehitysvammaisia lapsia. Olisi
myos ollut eettisesti arveluttavaa pyytdd vanhenapi@goimaan saamansa kirjan toimi-
vuutta heti lapsen diagnoosin selvittya. Tatenipgatytad palautetta kirjasta sellaisilta
kehitysvammaisten lasten vanhemmilta, joilla easitietkestd oli kulunut jo hetken

aikaa. Tein kirjan arvioinnin kevaan 2009 aikana.

6.1 Palautteen keraaminen vanhempia haastatteemall

Kaytin Auringonséteitd -kirjan arvioinnissa menetéha haastattelua, silla se oli opin-
naytetyoni aihepiiriin ja viitekehykseen nahden lek&aampi vaihtoehto kuin kysely-
lomakkeen kayttd. Haastattelun avulla on myds mbistho saada enemman tietoa ja
syvallisempia vastauksia kuin kyselylomakkeelldygo ihmiset vastaavat usein hyvin
lyhyesti. Lisdksi haastattelun etuna on se, etse&gsa vuorovaikutuksellinen keskuste-
lutilaisuus, jossa voi tilanteen vaatiessa esitgés tarkentavia kysymyksia. Haastatte-
lua voidaankin pitaa tutkijan aloitteesta lahtevimbanen johdattelemana keskusteluna
(Eskola & Suoranta 1998, 86).

Pyysin Helsingin Kehitysvammatuen kautta haastataksi neljaéd kehitysvammaisen
lapsen vanhempaa, joilla olisi eri-ikéiset ja &éisena kehitysvammaiseksi diagnosoi-
dut lapset. Talla tavalla kirjan toimivuudesta ofisahdollista saada palautetta erilaisis-

sa elaméantilanteissa olevilta kehitysvammaistetetasanhemmilta. Helsingin Kehi-
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tysvammatuen perhetybnsuunnittelija etsi haastattyhdistyksen jasenrekisterista ja
varmisti heidan halukkuutensa haastatteluun enmastateltavien yhteystietojen luo-

vuttamista minulle.

Kahden haastateltavan lapsella oli diagnosoitu Dewireyhtyma synnytyssairaalassa.
Lapset olivat haastatteluhetkella 2- ja 7-vuotiakahden haastateltavan lapset olivat
puolestaan saaneet kehitysvamma-diagnoosin vastdemmalla ialla, toinen 6- ja

toinen 4-vuotiaana. Lapset olivat haastatteluhlétkill vuotta ja 4,5 vuotta. Opinnayte-
tyoni ohjaajan ehdotuksesta pyysin haastateltavakgs myohemmalla ialla lapsen

saanutta aitia, joka oli tydstanyt mielesséan lapshitysvammaisuuden mahdollisuut-
takin. Lapsi syntyi vammattomana ja oli haastattetkell& noin puolivuotias. Yhteensa

haasteltavia oli taten viisi. Kaikki haasteltavhvat naisia.

Otin haasteltaviin yhteytta ja kertasin heille la#islujen tarkoituksen, luottamukselli-
suuden ja osallistumisen vapaaehtoisuuden. LaAetimgonsateita-kirjan postitse kai-
kille haastateltaville tutustuttavaksi ja luettasaknnen haastatteluja. Kirjan mukaan
laitoin saatteen, jossa kerroin kirjan kayttotarlkksen ja sen, ettd olen tyostanyt kirjaa
opinnaytetydnani yhdesséa Helsingin Kehitysvammali’kry:n kanssa. Saatteessa toin
esille, ettd tulen olemaan haastateltaviin yhteg@elsaastattelupdivien sopimiseksi,

kunhan he ensin ovat rauhassa tutustuneet kirjaan.

Yksil6haastattelu on kayttokelpoinen tapa henkbdmakohtaisen kokemuksen tutkimi-
seen (Vilkka 2005, 101). Haastattelu voidaan staaihaastateltavan kotona, oppilai-
toksella tai muussa vastaavassa julkisessa tilassetateltavan tyopaikalla tai vaihto-
ehtoisesti vapaamuotoisemmassa paikassa, kuteildssas Haastattelupaikkaa suunni-
teltaessa on syyta ottaa huomioon haastateltavaikuokina ja valita sellainen haastatte-
lupaikka, jossa haastateltava ei koe oloaan epéakaim(Eskola & Vastaméki 2001,

27.) Tein Auringonséteita-kirjan arviointinaastatteyksilohaastatteluina haastateltavi-
en kotona, Helsingin Kehitysvammatuen toimistolarhuussa haastateltavien itse toi-

vomassa paikassa kevaan 2009 aikana.

Sovelsin haastattelussa teemahaastattelun piirfe@@mahaastattelu on yksi yleisim-
mista tutkimushaastattelun muodoista. Siina haasat aihepiirit, keskeiset teema-

alueet, maaritetaan etukateen ja haastattelijaistaa) etta kaikkia etukateen maaritel-
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tyja teema-alueita kdydaan haastattelussa lapmaedueiden laajuus ja jarjestys voi-
vat kuitenkin vaihdella haastattelusta toiseenk@is& Vastamaki 2001, 26-27; Vilk-
ka 2005, 101-102.) Toiminnallisessa opinnaytetydssiahaastattelun soveltaminen
on kayttbkelpoista muun muassa silloin, kun taeeiita on kerata tietoa joistakin tie-
tyista teemoista (Vilkka & Airaksinen 2004, 63).

Teemat, joita halusin Auringonsateita-kirjan aratdiaastatteluissa kasiteltavan, olivat:
ensitieto (soveltuuko kirja ensitietomateriaalikgi)jen sujuminen (saako kirjan kautta
uskoa oman arjen jarjestymiseen), kokemustiet@taisuus (voiko kirjan kautta kokea
vertaisuutta ja saada kokemustietoa), kirjan pesitius ja realistisuus, kirjan ulkoasu
ja luettavuus sekéa kehittamisehdotukset. Laadidemaieemojen pohjalta itselleni muis-
tin tueksi teemahaastattelurungon (lite 2). Haa#itaville en teemahaastattelurunkoa
tuonut esille. Jotta haastateltavat saisivat vastatin sanoin ja, jotta haastattelutilan-
teesta tulisi ennen kaikkea keskusteleva, laadastageltaville ensisijaisesti esitettavat

kysymykset mahdollisimman avoimiksi:

1) Mita odotit kirjalta?
2) Paallimmaiset ajatuksesi kirjasta? Kirjan "phtga miinukset”

3) Voiko kirjasta olla uudessa elamantilanteessdlista?

Nama kolme kysymysta olivat haastateltaville ejemsesti esitetyt kysymykset. Itselle

tekemani teemahaastattelurungon avulla pystyingst@hn tarkistamaan, etta kaikkia
laatimiani teemoja sivuttaisiin haastatteluissagirs vaiheessa. Nauhoitin haastattelut,
jotta pystyin keskittymé&éan haastateltavan kuuntedeen ja haastattelun eteenpain vie-

miseen Kirjoittamisen sijasta.

6.2 Kirjasta saatu palaute

Auringonsateita-kirjan arviointiin liittyvat haastelut kestivat keskimaarin 45 minuut-
tia. Pisin haastatteluista kesti 1,5 tuntia ja rylpuoli tuntia. Kestoltaan pidemmissa
haastatteluissa keskusteltiin kirjan lisaksi myosista aiheista, kuten vanhempien
omista ensitietokokemuksista seka palvelujarjesialnoimimattomuuteen liittyvista

asioista. Litteroin haastatteluista vain osat,gaigeskusteltiin kirjan arviointiin liitty-
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vista asioista. Talla tavoin sanatarkasti litteraitekstia tuli yhteensa 12 sivua rivinva-
lia yksi kayttdaen. Haastatteluaineiston litteroihtlpottaa aineiston jarjestelmallista
lapikayntia seka ryhmittelya ja luokittelua (Vilk®05, 115).

Eskola & Vastamaki (2001, 41) toteavat, etta teeamatatteluaineistoa jasennetadn
usein teemojen mukaisesti esimerkiksi niin, etiéaigen teeman alle laitetaan kaikkien
haastateltavien vastaukset kyseiseen teemaanjjlileen aineistoa analysoidaan tee-
moittain. Toiminnallisessa opinnaytetydssa tutkik@iysantdja voidaan kayttda val-
jemmassa merkityksessa kuin tutkimuksellisessanggtetytssa (Eskola & Suoranta
19987?). Toiminnallisessa opinnéytetydssa kerattyéistoa ei ole valttamatonta analy-
soida yhta tarkasti ja jarjestelmallisesti kuinkiotuksellisessa opinnaytetyossna-
lyysikeinoksi toiminnallisessa opinnaytetyotyosstiaa pelkka teemoittelu tai tyypitte-
ly (Vilkka & Airaksinen 2004, 57-58, 64.) Luin t@roidun haastatteluaineiston lapi
useaan kertaan, jonka jalkeen l&hdin luokittelemameistoa teemojen mukaisesti.
Luokittelin haastatteluaineiston kuuden teeman aleltuvuus ensitietomateriaaliksi,
apu uudessa elaman tilanteessa, vertaisuus ja vaiatakirjan realistisuus ja positiivi-

suus, kirjan ulkoasu ja luettavuus seka kehittéhtetukset.

Kirjasta saatua palautetta kuvatessani kaytan mpajmria lainauksia haastateltavien
puheesta. Koen, etta tallaisten sitaattien avakatini havainnollistuu ja haastateltavien
todellinen aani paasee selvemmin esille. Lukijahlgds avautuu sitaattien kautta pa-
remmin, miten olen vanhempien vastauksia luokitekolme pistetta (...) sitaatin si-

salla merkitsee, etta haastateltava on pitanytd@alderrontansa aikana. Kolme pistetta
(...) sitaatin ulkopuolella tarkoittaa, ettd haadtate on vield jatkanut kerrontaa, mutta
se ei ole enda ollut keskeistd kuvaamani teemanakian Vastaukset kehitysvammais-
ten lasten vanhempien osalta ja haastateltavamapgalla ei ollut kehitysvammaista

lasta, eivat poikenneet toisistaan oleellisesti.

6.2.1 Soveltuvuus ensitietomateriaaliksi

Edellinen, vuoden 2001, Auringonséteita-kirjanen tattu kolmelle haastateltavista.

Naistd kaksi oli saanut kirjasen luettavaksi sypsghiraalassa ja yksi puolestaan oli

saanut kirjasen lainaan sosiaalityontekijalta puabtta sitten, kun lapsen kehitysvam-
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madiagnoosi oli varmistunut. Koska edellinen Audngateita-kirjanen oli naille haas-
tateltaville tuttu, he tiesivat minkd tyyppisestdséietomateriaalista oli kyse. Naméa
vanhemmat osasivat odottaa, ettd myds uusi kitpgapituisi vanhempien kirjoituksille.
Kaksi haasteltavista, joille aikaisempi kirjanenodlut tuttu, kokivat myonteisena ylla-
tyksena, etta Auringonsateita-kirjan paaasialliseisaltonéa ovat vanhempien Kkirjoituk-
set. Kaikki haastateltavat pitivat tarkedna, etthemomaan perheet ovat itse kirjoitta-
neet kirjaan omasta elamastaan, eikd kyseess&ioter&iksi asiantuntijoiden kirjoit-

tama kirja.

"Ehdoton plussa on, ettd &anivalta on annettu pleghtelleen...Etta on
kuvia heidan arjestaan, ja ettd ne on oikeita iférosnalla d4anella puhu-
massa, niin se antaa sille sen arvon.”

"Se on hyva et ne on perheiden ite kirjottamianaita, eika niin etta tassa
on sulle joku nivaska naistd mongoloideistai.vahan pahoitellaan”...

"Hyva, etta ei oo joidenki asiantuntijoiden tietdyasia kertomuksia.”

Haastateltavat kokivat kirjan nimen (Auringonsdtegilvien takaa, kasvoja kehitys-
vammaisuudelle) olevan kuvaava ja vastaavan hyifarksisaltéa. Kirjan nimi loi
haastateltaville odotusta, etta kirja sisaltaisiigsvammaisuuteen ja kehitysvammaisen

lapsen syntymé&an liittyvid mydnteisia asioita

"Kuvaava nimi...sen perusteella tuli sellanen odoeit) vaikka kehitys-
vammaisen lapsen syntyma voi olla rankka kokemakason l6ydettavis-
sa ilon aiheitaki, just niitd auringonsateita...jaahan tasta loyty.”

"Aattelin, et jotain positiivista varmaan...mut kunsgkirjan) luki niin sit
sen ymmarsi paremmin et mitd se nimi tarkottaa..esemmainen tarko-
tus.”

Kaikki haasteltavat katsoivat Auringonsateita -darjsoveltuvan hyvin ensitietomateri-
aaliksi. Kirjan koettiin tuovan ensitietotilantarsivaihtoehtoista ndkdkulmaa laaketie-
teellisyydelle ja tAydentavan ladketieteellist#oige Kirjan antamaa kokemustietoa koet-

tiin ensitietotilanteessa olevan jopa helpompiattastaa kuin ladketieteellista tietoa.

"Suurin osa materiaaleista on kuivakan ladketiést| ja tdd tuo semmo-
sen elam&n maun ja semmosen niinku arjen kuvauksénniista ei saa.”
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"Ku lukee téllasta, jossa toiset kirjottaa omadtargista ja omasta koke-
muksesta, niin sen pystyy ottaan ihan eri tavadlstaan ku etté joku laa-
kari vaan sanoo valkonen takki paalla et teill&ehitysvammanen lapsi.”

"Alkuvaiheessa pelkkaa laaketieteellista infoa arkee sisaistaa, eika oi-
keestaan kaipaakaan sita, vaan enemmanki voi o &iita, ettd miten

se tulevaisuus jarjestyy sen lapsen kanssa...t&a @irjjust passeli sii-
hen.”

Yksi haasteltavista totesi, ettd edellinen, vuo@e@l Auringonsateita-kirjanen oli ha-
nen omassa ensitietotilanteessaan ainoa matej@alihan halusi lukea. Haastateltava
toikin esille, ettd kirja on yksi parhaita valingitmita Helsingin Kehitysvammatuki voi
perhetyondan tehda. Yksi haastateltavista mainyjigiina asiana erikseen sen, etta kir-
jaa on jaettu myos sikibéseulontaa suorittavillestsidle, silla kirja voi omalta osaltaan

auttaa kehitysvammaista lasta odottavia vanhemmtiimaan pitaako lapsi vai ei.

Uuden Auringonséteita-kirjan omaksi saaminen olkkien haastateltavien mielesta
erittdin hyva parannus aikaisempaan kaytantoonattama, jolloin kirjasta on saanut

vain lainaan. Haastateltavat, jotka olivat saarakhisemman kirjasen luettavakseen
omassa ensitietotilanteessaan, kokivat etta kimjgseiin olisi ollut tarpeen palata myo-

hemmisséakin elamanvaiheissa. Uuden Auringonsétejtiz omaksi saaminen varmis-

taa sen, ettda vanhemmilla on mahdollisuus palajarkéareen, mikali esimerkiksi voi-

mavarat eivat alussa riitd koko kirjan lukemise@maksi saadun kirjan voi myds antaa
luettavaksi muille.

"Koska se on kuitenkin niin totaalinen romahtaminetta valttamatta ei
00 kapasiteettia ja energiaa lukea heti”...

"Hyva, ettd saa omaksikoska monilla kavereilla ja sukulaisillaki heraa
kysymyksia, ettd millaista se arki tulee olemaaim woivat lukea kans
kirjan”

Kirjan julkaiseminen internetissd, Helsingin Kekidgmmatuen sivuilla, koettiin niin
ikaan hyvéaksi parannukseksi. Kun kirja on saatawlyds sahkoisessa muodossa, paa-

sevat sitd helposti lukemaan vanhempien lisaksismyout perheen laheiset ihmiset.

"Hyva, ettd on netissa, niin voi katevasti laittask séhkdpostilla esimer-
kiks isovanhemmille luettavaks.”
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6.2.2 Apu uudessa elamantilanteessa

Kaikki haastateltavat kokivat, etta kirjasta vdiachpua uudessa elaméantilanteessa. Kir-
jan koettiin auttavan erityisesti uuden elamantdan hahmottamisessa ja lisaavan tie-
toa siita, millaista elama kehitysvammaisen lagsamssa voi olla. Haastateltavat koki-
vat kirjan antavan uskoa arjen jarjestymisen mdisdniteen. Tilaisuus n&hda, etta
muissakin kehitysvammaisten lasten perheissa arknoodostunut sujuvaksi, luo us-

koa oman arjen jarjestymisen mahdollisuuteen.

"Ku se diagnoosi tulee, niin kaikki mita saa oogttdnu etta sun lapsen
elamankaares mahollisesti tapahtuu, niin se hag@dyyhkaistadan het-
kessa pois ja sa oot niinku mustassa aukossa..astkadset tarinat on aa-
rettoman tarkeita.ku sulla ei minkaanlaista viitekehysta tai minkadsta
kasitysta siita miten nyt. Tallaiset tarinat tuo ikdan ku kartan.”

"Tast on apua, koska tietamattomyys lisaa tuskaatd.enemman sa tie-
dat siita arjesta, sita helpompi sun on suhtautbars..ja luottaa, et asiat
jarjestyy ku muillaki on jarjestyny.”

"Siind alkukaaoksessa on tarkedéd saada joku ikédwkaava haave tu-
levaisuudesta...kasitys siitd miten mahdollisestatagois arjessa kuiten-
kin menna ja sujua”...

Haastateltavat toivat esille, ettd kirja auttaa smjiibomaan mielikuvaa siita, etta kehi-
tysvammaisten lasten perheiden elama voi olla hyedd se lopulta poikkea paljoa

niin sanottujen tavallisten perheiden arjesta.

"Naissa tarinoissa tulee esille, et elama on akanaalia ja hyvaa.”

"Tassa tulee se ilmi ettd kehitysvammaisen lapsghgetki voi olla tosi
hyvinvoivia ja voi olla resursseja tehda vaikkaariit

Kirjasta koettiin saatavan kokemustietoa, jotalwgidyntdd omassa arjessa eri elamén-

vaiheissa. Osa koki saavansa konkreettisia kaytawmikeja kirjasta.

"Tassa oli hyvia esimerkkeja arjen rutiineista...esikiks paivahoidosta
tdssa oli mun mielesta hyvin... meilla kun se ankphtaista nytten, niin
tast sai monia siihen liittyvid asioita, mita eikéhtuu ajatelleeksi.ja
huomaa kysya, ettd mites taa asia on jarjestetty”...
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"Tast voi saada konkreettisia vinkkeja, ku on nasiénerkkeja arjesta”...

Nelja haastateltavista nosti erikseen esille ofetthirjoituksen koulupaivasta. He tote-
sivat koulupéaivan kuvauksen olevan hyva lisa peldikirjoitusten ohella. Kouluun
l&htd oli ajankohtainen asia osalle haastateltaperieista ja opettajan kuvaus lisasi

tietoa kehitysvammaisten lasten koulukaynnista.

"Hyva, ettda kuvataan esimerkiks koulupaivaa, kutdsei oo ollu min-
kaanlaista kéasitysta aikasemmin”...

"Esikoulu ja kouluun l1&ht6 on meilla ajankohtasihibikoina, niin oli tosi
hyva, etta tassa oli tuosta kouluasiasta.”

Kolme haastateltavista nosti myods erikseen esdlgtksvammaisen nuoren haastattelun
myoOnteisena lisdna kirjassa. Nuoren haastattelettikouskottavasti avartavan kasitys-

ta kehitysvammaisen nuoren mahdollisuuksista ja&ia.

"Tasta kirjasta, ja erityisesti tosta nuoren hdésliasta nakyy se, ettd mi-
ten moneen asiaan se kehitysvammanen lapsi tai pystyy ja on kai-
kenlaisia mahollisuuksia”...

"Hyva, et on just td& haastatteluki...koska setaaaten mitéd se elama voi
olla isompana... koska kyllahan siitakin on hueli,pelkastaan siita lap-
suusiasta.”

"Kiva, ku nuori on itte paassy kertoon, mita kaikksen elamaan kuluu...
eikd vaan toisten suulla kerrottu.”

Kaikki haastateltavat pitivat kirjan ikavaiheittagtenemistd onnistuneena ratkaisuna,
silla se toi esille, millaisia kysymyksia eri ikdkiaisiin voi liittyd. Haastateltavat pitivat
tarkeana, etta kirjassa on pienten lasten tarimoidéksi myds nuorten ja aikuistumassa

olevien tarinoita, silla ne auttavat hahmottamadevaisuutta.

"T&& luo uskon siihen, et niinku elAmé& vie eteenpéiuusia vaiheita tu-
lee... ja hyvin tulee esiin, mitka missakin vaiheessga kysymyksia...
perusviesti on, et ratkaisut |0ytyy aikanaan.”

"Hyva, et tds on ndistd vanhemmistaki lapsistak&asulla oli ihan oi-
keesti silleen, ettd ma olin huolissani jo siithaenitds sit vanhempana...
oonko ma loppuelamani itekki sidottuna tdhan lapsee
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Kaksi vanhemmista toi esille, etta ensitietovailaexityisesti pienempien lasten tarinat
ovat tarkeitda, mutta myohemmin taas on mukava palahhempien lasten tarinoihin.
Kaksi vanhemmista puolestaan koki, etta vanhemigigten tarinat olisi tarkea lukea jo

heti ensitietovaiheessa.

6.2.3 Vertaisuuden kokeminen ja voimavarat

Kaikki haastateltavat nakivat, etta kirjan kauttarnahdollista kokea vertaisuutta. Kir-
jaa pidettiin hyvana lisdna ja vaihtoehtona persatiée ryhmassa saatavalle vertaistuel-

le.

"Tasta tulee vertaisuuden kokemus.. miksei tuliga.sanotaan etta joku
ihminen saattaa olla ujompi, eikd sen takia kyssenerkiks ryhmassa,
joten tammaonen kirja voi olla oiva apu hénellekin.”

"Pieni vauva muutenki jo vie niin paljon energiaasjt ku pitaa viela tal-
l&sta tietoa sulatella, niin alussa ei valttamgt@&a hakeutua sinne ver-
taistoimintaan. niin sillon tdimmaonen kirja on se joka hoitaa sertaistu-
en.”

Haastateltavat, joilla oli itsella kehitysvammainiapsi, [0ysivat kirjan kertomuksista

omaa elamaa vastaavia tilanteita, mika synnyttaevgwmuden kokemuksia.

"Se just se, ku tas Viljamissa esimerkiksi on kumkniniin paljon samaa
ku meidan lapsessa...just tdd oksentelu esimerkikst.niinku tAmmo-
sesta tulee tosi hyvin esiin, et jollakin muull@ki oikeesti sammallai ku
meilla.”

Sen, etté kirjaan kirjoittaneet perheet ovat suaisel ja viela pdédkaupunkiseutulaisia,

koettiin lisddvan vertaisuuden tunnetta.

"Ja kun nda on oikeesti suomalaisia, oikeesti hkiléiisia ja oikeesti ole-
massa olevia perheitd, niin se on eri juttu ku jakoerikkalaisesta suo-
mennettu.”

Liséksi vertaisuuden kokemusta lisasi se, ettéokankset on kirjoitettu lahiaikoina, ei

esimerkiksi kymmenen vuotta sitten.

"Hyva, ettd naa ei oo ikivanhoja, aikoja sitte &igttuja tarinoita, vaan
tdssa ajassase tuo sen vertaisuuden viela enemman.”
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Haastateltavat pitivat hyvana ideana, etta kirgpplun on kerétty vanhempien nake-
myksia voimavaroista. Sen koettiin kokoavan hyviriegn kehitysvammaisten lasten
vanhempien voimavarojen lahteita ja auttavan hatamaan, mistd voimavaroja voi
saada. Suurin osa haasteltavista koki, ettd hewd@énavarojensa lahteet ovat hyvin

samansuuntaisia kuin kirjassa mainitut.

"Hyva, ettd nostettu esiin ja summattu yhteen veianaja, niin nékee
mista niitd voimavaroja voi esimerkiks ammentaanin kyl allekirjottaa
naa kaikki.”

"Se, etta oppii hakeen niitd voimavaroja oikeistékpista, ja tas kirjassa
on muistutus siita.ja tuleehan tassa sekin, ettd sa saat voimaa dvai t
lisesta arjesta...ei se tarvi olla ku se lapsen hyymy.

Kaksi haasteltavista toi esille, ettd heidan voiarajen l&hteensa ovat osittain hieman
erilaisia kuin listauksessa olevat, mutta he kakie#td listaus auttaa miettimadn omia

voimavaroja ja niiden lahteita.

"Mulla on joitaki erejaki...mut sité alkaa tata lukea miettiin niita omia

voimavaroja ja niitten lahteita.”

6.2.4 Kirjan realistisuus ja positiivisuus

Haasteltavat pitivat kirjan kertomuksia realistegsja rehellisind. Asiat koettiin kerrotta-
van niin kuin ne ovat, ilman kaunisteluja. Arjergetmatilanteita seka epatoivon tuntei-

ta oli haastateltavien mielesta kuvattu onnistutiees

"Ei 00 pyritty tekeen pelk&staan kiiltokuvamaistaskelmaa, vaan rehelli-
sesti kerrottiin myds vaikeuksistaki.”

"Realistista, ettd tarinoissa on tietty epatoivontti ku diagnoosi on saatu,
koska semmonen itellaki oli...Tarkedd etta joku uslealsanoa sen aa-
neen.”

"Tas on realistisesti asiat tuotu esille...on nen&atetkuista, sydan leik-
kauksista ja kamppailuista kelan etuisuuksista”...
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Kaksi haastateltavista toi esille, etta vanhempigpituksissa ei ollut kuitenkaan sivut-
tu tiettyja elamantilanteiseen mahdollisesti vty vaikeita asioita, kuten avio-

ongelmia, yksinhuoltajuutta tai syyllisyytta.

"Naissa tarinoissa ei oltu juuri puhuttu syyllisygla... itse oon kokenu
hirveesti syyllisyytta”...

Vaikka syyllisyyden tunteiden, avio-ongelmien jasifuoltajuuden kasittelya olisi teks-
teihin osittain kaivattukin, ymmarrettiin naidensk#elemisen vaikeus julkisesti levit-
teilla olevassa kirjassa. Yksi haasteltavista nidis, ettei kaikkein vaikeimmista asi-

oista tarvitsisikaan kirjoittaa.

"Avioeroista ja muista kipeistd asioista ei valt&ttA oo haluttu maini-
ta...se on varmaa semmonen itsesuojelu kun taa kimgul..ihmiset ei
valttamatta halua jakaa kaikkein kipeimpia asibadlitsemattomasti”...

"Hyva ettei ihan rankimmista asioista oo kirjoitgtettei tuu liian masen-
tava kuva.”

Kaikki haastateltavat kokivat kirjan savyltaan piogseksi. Kirjan ajateltiin luovan
myonteistd kuvaa kehitysvammaisuudesta ja kehitgsvaisten lasten perheiden sel-

viytymisesta.

"Niin monella on kehitysvammaisuudesta niin negatgn kuva, etta sita
pidetadan melkein pahimpana asiana mitd voi maadeaspahtua.taa
luo positiivista kuvaa kehitysvammaisuudesta.”

"Tan kirjan kuvat ja kertomukset ikaan ku demysiifeli tekee ikédan ku
kehitysvammaisuuden tavalliseksi, arkiseksi asialssimat asiat on esilla
kuin tavallistenkin lasten elamé&ssa”...

"Jaa positiivinen loppuvaikutelmatyyliin, etta tasté selvitdan”...

"Mulle jai hyva fiilis...etta jokaisessa tarinassa kumtenkin aina lopussa
ajatus, ettd paivaadkaan en ottais pois...et kailosskbpussa se positiivi-
suus.”

Haastateltavat kokivat, ettd kirjassa kehitysvansetaliapset tuodaan esiin yksildina ja

omina persoonina, mika voi my6s auttaa murtamaarestyyppistd kuvaa siitd, etta
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kaikki kehitysvammaiset olisivat samanlaisia. Y&bisyyden koettiin valittyvan kirjan

kertomusten lisaksi otsikoinnissa.

"Kun lukee tata, niin huomaa just sen, ettei kaitkkkaan niin yksselit-
teistd, etta ei kaikki Downit ookkaan niitd pyylaya nauravia.vaikka on
kehitysvammainen, niin kaikki on yksil6llisia.”

"Tas tulee se, et ne omia rakkaita, ainutkertalamsia siita vammasta
huolimatta.. se vammasuus ei 00 ainoa ominaiswaas) yksi niista lapsen
monista ominaisuuksista.”

"Se on tuotu otsikoihinki, Aapo, Heini, Pyrytulee esille se, ettd on se
yksilo ensin, ja se vamma on toissijainen asia.”

6.2.5 Kirjan ulkoasu ja luettavuus

Haastateltavat pitivat kirjan ulkoasua paéosin stumeena ja visuaalisesti miellyttava-
na. Kertomusten yhteyksissa olevat varit koettiikkaiksi, iloisiksi ja kertomukset

toisistaan hyvin erottaviksi. Kirjan ulkoasua kutiai myds moderniksi. Yksi haastatel-
tavista totesi erikseen uuden kirjan olevan nuaaakhpi verrattuna aikaisempaan kirja-

seen.

"Just raikkaat varit siind positiivisuudessaan gudt.”

"Kiva, etta tarinat erottuu varien mukaan.”

"Taa on moderni ja kotoisahyva ettei oo minkaan mainostoimiston luo-
mus.”

"Se aikasempi oli jotenki vanhanaikasempi... tda akawan nuorekas.”

Yksi haastateltavista ei kuitenkaan ollut varmakamlkirjan ulkokansi ja sen varitys
taysin onnistunut. Hanelle tuli siitd mieleen yditkstrofin jalkeinen maisema hailakan
varityksen ja aution kaupungin vuoksi. Toisaalta b@ esille, ettd ydinkatastrofi ku-
vastaa kylla hyvin sita tunnelmaa, joka hanellélidgin oli, kun han sai tietda lapsensa
vammaisuudesta, ja tasta ndkokulmasta ajateltunsikiava oli hanen mielestdén toi-

miva.
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Haasteltavat pitivat kirjaan valittuja valokuvieeh@attavina ja kuvia koettiin olevan riit-
tavasti. Haasteltavat korostivat valokuvien tarkeytamankaltaisessa materiaalissa.

Kuvat elavoittivat kertomuksia, antoivat kertomuleskasvot seka loivat mielikuvia.

"Se on tarked nahda, kun tassa kirjassa ihmisddaoniisti pukeutuneita
ja ylpeita ja ryhdikkaan nakdsiéei.ollenkaan anteeksi pyyteleviége. vi-
suaalinen viesti on tosi merkittava”...

"Mulle ainakin oli hirveén tarkea ndhda minka nakéimuut ihmiset on
joille on tapahtunut vastaavaarse.rauhoittaa...sen takia kirjan kuvat on
mulle hirveéan tarkeita”...

Yksi haastateltavista totesi erikseen, etta on it@nmatkaisu, kun kirjassa on kuvia
my0s perheiden omista albumeista eika kaikkia koleserikseen otettu kirjaa varten.

Haastateltavat pitivat hyvana muutoksena aikaisempdrjaseen verrattuna, etta uu-
dessa kirjassa on lasten kuvien lisaksi vanhemjaiddoko perheen kuvia. Perhekuvat

auttoivat mieltdméaan kehitysvammaisen lapsen osathietta.

"Perhekuvista tulee mielikuva, ettd vammainen lapsbsa perhetta, eika
niin et tdssa on tdd vammanen lapsi, jota kuvdtaan.

t6... huomaa etta ei kaikki kehitysvammaiset lapsetamasinakoisia.”

Perhekuvien koettiin myds tekstien ohella auttavanmottamaan, ettd kehitysvammai-
sia lapsia voi syntya kaikenlaisiin perheisiingtigi ole olemassa "tyypillisia” kehitys-

vammaisten lasten perheita.

"On tarkeeta nahda minka nakoisia on kehitysvammmaidasten van-
hemmat, koska sillon vasta kunnolla tajuaa, etiéekdaisiin perheisiin
voi syntya kehitysvammaisia lapsi&iva kun tas on kirjo erilaisia perhei-
ta.”

"Hyva, ettd on nuorempiaki vanhempia...koska esinksrkisein ajatel-
laan, ettd down-lapsi tulee vaan vanhoille aideilieut tasta nakee, etta
voi tulla nuoremmillekin.”

Yksi haastateltavista toi esille, ettd osassa ferhista on jopa liiallinen "perheidylli”,

joka voi alkaa jossakin vaiheessa arsyttaa.
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Yksittaiset kertomukset koettiin sopivan mittaisiks helppolukuisiksi. My6s kerto-
musten kieli, "sopiva arkikielisyys”, sai eriksekiitosta yhdeltd haastateltavalta.

"Pituudet oli hyvat.. luin tata aika usein illallaiin sit m& en hirveen pit-
k&a juttuu ois jaksanu lukee...ja sit, ku luit semleh, niin pystyit miettii,
ettd mitas siina kerrottiinkaan.”

"T&a on helppo luettava...hyva ettd on lyhyissa képgsa, voi lukea
paivassa yhden perheen tarinan.”

"Hyva, etta tarinat on arkikielella... ihmiset puhtivéin kuin puhuvat.”

Kertomuksia kuvailtiin my6s intiimeiksi ja vanhenapi kirjoitustapaa avoimeksi.

"Kertomukset vaikuttaa intiimiltd. .. mutta kuitenkirmikki kertomukset on
saatu vain reiluun kahteen sivuun.”

"Tuli semmonen olo, etta paasi sisélle jollain tivaiihen perheeseen...
kirjoittamalla vanhemmat tuo varmasti jopa enemmsitie kuin kasvo-
tusten tapaamisessa...kirjottaminen mahdollistagrii@ista avoimuut-

ta”...

6.2.6 Kehittamisehdotukset

Kysyessani kehittamisehdotuksista mahdollista uutikevaisuudessa tehtavaa kirjaa
varten kaksi haastateltavista totesi, etta kirjasss olla vield edustettuna perhe, jonka
lapsi diagnosoitaisiin kehitysvammaiseksi vasta neyomalla ialla ja jonka kehitys

kulkisi ennustettua huonommin, jopa taantuisi.

"Voisi olla myds sellainen lapsi, jonka kehitys mmennyt toiseen suuntaan
ja kehittyy ennakkoon lausuttuja odotuksia huonommjoudutaan
ikddnku luopumaan asteittain enemman ajatuksgsseakehityksen suh-
teen... ja silti siitd on selvitty.”

Yksi vanhemmista toivoi kirjaan mukaan kuvaustdassn perheen elamasta, jonka
lapsella olisi Downin oireyhtyman lisaksi huomatiaypaljon muita lisdsairauksia. Eras
haastateltava esitti puolestaan idean, etta tidaudiessa viimeisena kertomuksena voisi
kenties olla aikuistuneen kehitysvammaisen nuonm@a &ertomus elamastaan, miten

han on onnistunut asumaan itsenaisesti ja selvilydgsa. Myos isan nakdkulman nos-
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taminen selvemmin nékyville tuotiin esiin.

"Vaikka n&& on perheiden kirjottamia, naa on nyk&lenemman Aaitien
nakokulmasta...isan aani olisi hyva saada kans kuagumnmiten han on
sen ottanut ja sopeutunut.”

Lisaksi eras haastateltavista esitti ehdotukse# kéjan lopussa voisi jatkossa olla Hel-
singin Kehitysvammatuen tietojen lisdksi myds muidertaistukea jarjestavien taho-
jen, kuten Leijona emojen, yhteystiedot. Yksi hatestavista ei osannut nimeta mitaan
kehittymisehdotuksia, vaan toivoi kirjan sailyvaysin samanlaisena myos tulevaisuu-
dessa.

7 POHDINTA

7.1 Tavoitteiden saavuttaminen

Opinnaytetyoni tarkoituksena on ollut tydstaa yasedeltgjddnsa monipuolisempi ver-
taisuuteen perustuva ensitietokirja. Kirjaan sygéttiin uudenlaisina osioina opettajan
kuvaus vaikeavammaisen lapsen koulupdivastd, lefatgmaisen nuoren haastattelu
seka koonti vanhempien voimavarojen lahteista.dsskirjoituksissa esiintyvien lasten
ikahaitaria laajennettiin: mukaan otettiin mydseal-vuotiaiden sekd murrosiassa ja
aikuistumassa olevien kehitysvammaisten lasten emmpien kirjoituksia. Kirjoitukset
etenevat kirjassa ikavaiheittain vauva-iasta aikuisen. Lisdksi kirjaan sisallytettiin
lasten kuvien ohella perhekuvat. Na&iden uudistustg/6ta uuden Auringonsateita-
kirjan voikin katsoa olevan edeltgjddnsa monipeotipi.

Vanhemmat, joita haastateltin uuden Auringonsétkitjan toimivuudesta, kokivat
edelld mainitut uudistukset myonteisina. Koulupaikéivaus lisési haastateltavien mie-
lesta tietoa vaikeasti kehitysvammaisten lasteniua@iynnista ja kehitysvammaisen
nuoren haastattelu antoi kokemusta kehitysvamnmaistg@orten mahdollisuuksista.

Koonnin voimavaroista haastateltavat kokivat aw@taomien voimavarojen lahteiden
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miettimisessa. Perhekuvat puolestaan liittivat kshiammaisen lapsen osaksi perhetta
ja havainnollistivat kehitysvammaisten lasten pete kirjoa. Haastateltavien mukaan
Kirjoitusten eteneminen ikavaiheittain auttoi hatitmmaan, millaisia kysymyksia eri
ikavaiheisiin voi liittya ja vanhempien lasten muokaolo antoi uskoa tulevaisuuteen.
Myds uudet toimintakaytannaot, kirjan omaksi saamijgekirjan julkaiseminen interne-
tissa, saivat haastelluilta vanhemmilta paljonokiié.

Uudenlaisista osioista huolimatta uuden Auringogisitkirjan paaasiallisena sisaltona
ovat edeltdjansd mukaisesti vanhempien kirjoituksafaa lukeville kehitysvammais-
ten lasten vanhemmille on pyritty luomaan mahdollskokea kirjan kautta vertaisuut-
ta. Taman voidaan katsoa onnistuneen, silla kdikkistateltavat toivat esille, etta kirjan
kautta on mahdollista saada vertaisuuden kokemuKsgiaa pidettiin hyvana lisana ja
vaihtoehtona ryhméssa annettavalle vertaistuelbaskhteltavat pitivat tarkeana, etta
kirjan paaasiallisena siséltond ovat juuri kehigmawmaisten lasten vanhempien omat
Kirjoitukset arjestaan. Talloin lukija pystyy peilmaan omaa arkeaan kirjan perheiden
kokemuksiin ja arjen kuvauksiin. My6s Vaitin (2008itéskirjassa on tullut esille, etta
vertaisilta kuullut kokemukset antavat vammaist@stdn vanhemmille mahdollisuuden
uusien nakokulmien ja oivallusten syntymiseenyitt vanhemmuuteen ja perheen ar-
keen. Muiden kokemusten, suhtautumistapojen jaistjen kuuleminen antaa mahdol-

lisuuden tarkastella omaa tilannetta uudella tav@\faitti 2008, 48.)

Keskeisena tavoitteena on ollut tehda uudesta gansateita-kirjasta sellainen, etta
lukija saa sen kertomuksista apua uudessa elamudtetissaan ja uskoa arjen jarjesty-
miseen lapsen vammasta huolimatta. Tehtyjen héelsjanh perusteella voidaan katsoa,
ettd tavoite saavutettiin. Haastateltavat toivategsetta kirjasta on apua uudessa ela-
mantilanteessa, koska se auttaa hahmottamaan eléttg@ntilannetta ja lisda tietoa,
millaista arki kehitysvammaisen lapsen kanssakéwaiheissa voi olla. Kirjan myon-
teisten arjen kuvausten koettiin lisdavan uskoaroangen jarjestymiseen. Kirjan nahtiin
valittavan uskoa siihen, etta kehitysvammaistetetaperheiden elama voi olla hyvaa,
eika arki lopulta juuri poikkea niin sanottujen a#listen perheiden arjesta. Hanninen
(2004) toteaakin, ettd ensitietotilanteessa oliskda tuoda esille toivon ndkdkulmaa,
mika merkitsee vanhempien toivon elavoittdmistdivda voidaan pitdd dynaamisena
mielentilana, jolloin ihminen suuntautuu tulevaigen avoimesti. Toivo toimii myos

usein auttavana ja suojelevana tekijana elamamie&éhdissa. (Hanninen 2004, 191.)
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Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vanhemmilta gaiute uudesta Auringonsateita-
Kirjasta oli erittain myonteista. Keskeisina kefuittisideoina haastateltavat nostivat esil-
le is&dn nakokulman esiin tuomisen, jo aikuistunkehitysvammaisen henkilon kerto-

muksen elamastaan sekd kuvauksen elamasta kebit§y#isetaantuvan lapsen kassa.
Naméa kehittdmisideat on hyva huomioida mahdollist#ta, tulevaisuudessa tehtavaa

Kirjaa tyOostettaessa.

7.2 Eettisia nakokulmia

Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (1997, 26, 60) tagatta jo tutkimusaiheen valinnassa
nousevat esille eettiset kysymykset, kuten miktkimous tehdaan ja mita tutkimuksella
halutaan edistdd. Opinnaytetyoni aihevalinta otisesti perusteltu, koska opinnayte-
tyoni lopputuotoksesta, vertaisuuteen perustuvassitietokirjasta, voidaan katsoa ole-
van hyotya kehitysvammaisten lasten perheille sgkden perheiden kanssa tydskente-
leville sosiaali- ja terveysalan ammattilaisillepi@néytetyoni aihe on noussut kaytan-
non tarpeesta, ja silla halutaan edistdd ensitemtttiden laadukkuutta ja monipuoli-

suutta.

Osallistumisen vapaaehtoisuus on ensisijainennutkeettinen asia. Osallistujille on
kerrottava riittavasti tutkimuksesta, sen toteidtajsekad kerattavien tietojen kayttotar-
koituksesta (Kuula 2006, 61-62). OsallistuminerasAkringonsateita-kirjan kirjoituk-

sen tekemiseen etta kirjan arviointihaastatteludmnollut vapaaehtoista ja perustunut
henkilokohtaiseen suostumukseen. Kirjan tyostarmas-arviointiprosessin perustana
ovat olleet avoimuus ja rehellisyys. Olen kertokigban osallistuville kirjoittajille sekéa

kirjan arviointiin osallistuville haastateltavillerjan ja haastattelujen tarkoitukset. Myds
haastattelujen nauhoituksesta ja nauhoitusten lagkittamisesta seka haastatteluai-
neiston kaytosta on haastateltaville kerrottu. Natetut materiaalit on havitetty aineis-
ton purkamisen jalkeen. Kirjaa varten kerattya masdia on kaytetty vain kirjan tyos-

tamiseen ja haastatteluaineistoa vain kirjan amwioi tuottamiseen. Materiaaleja ja

haastatteluaineistoa ei ole misséén vaiheessatkttwwlkopuolisille.
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Nimettdmyys ja tunnistamattomuus ovat myods kes#eistkimuseettisia l&ahtokohtia
(Kuula 2006, 201). Olen kuvannut sek& kirjan tygsta etta arviointiprosessin naita
periaatteita noudattaen. Kirjoittajat ja haasteltaesiintyvat prosessin kuvauksessa
anonyymisti ja olen kertonut heista vain prosegsinnalta valttamattomat asiat, kuten
lasten iat ja diagnoosit. Sen sijaan opinnaytety@pputuotoksessa, Auringonsateita-
kirjassa, kirjoittajat esiintyvat omilla nimillaamama on ollut tietoinen valinta, ja se on
ollut kirjoittajien tiedossa oleva ja heidan hywgkeinsa asia. Kirjassa omalla nimella
esiintyminen, kirjan julkaiseminen seka kirjan kagarkoitus on tuotu Kirjoittajille esil-
le jo silloin, kun heita on pyydetty mukaan kirjadmsaksi kertasin ndméa asiat lahetta-
missani ohjeistuskirjeissa. Ennen kirjan painamidéa myos hyvaksyttanyt tekstit kir-
joittajilla itsellddn ja pyytanyt heiltd vield sdbpostitse kirjallisen suostumuksen kirjan
julkaisemiselle. Kuula (2006, 201) tuo myos esidga nimettémyyden ja tunnistamat-
tomuuden periaate ei ole ehdoton, silla joskus istamattomuus voi olla huonompi

vaihtoehto kuin tunnistaminen.

7.3 Luotettavuuden arviointia

Auringonsateita-kirjassa perheiden arkea kuvaaslatit ovat vanhempien itsensa tuot-
tamia, jolloin niiden voidaan ajatella luotettavasivaavan arkea kehitysvammaisen
lapsen kanssa. Vanhemmat ovat my6s saaneet onomdarvailla voimavarojen lah-
teitdan, ja tdten myos kirjassa oleva koonti voianaista kuvastaa aidosti kehitysvam-
maisten lasten vanhempien ajatuksia "elaman auns#jeista”. Haastattelun avulla on
puolestaan saatu luotettavasti esille kehitysvammemanuoren omia nadkemyksia. Haas-
tattelu on nauhoitettu ja litteroitu, mika on vastainut, ettd haastateltavan sanomiset

tulivat kirjaan sanatarkasti oikein.

Auringonsateita-kirjan tyostaminen edellytti, ekijan teksteja tiivistettiin ja lauseita
uudelleen muotoiltiin. Tekstien muokkausvaiheerdaankin ajatella olleen riski luotet-
tavuudelle. Tekstit on kuitenkin muokattu sisaliiinioittaen ja luotettavuus on tur-
vattu hyvaksyttamalla kaikki muokatut tekstit kitfajilla itsellaéan. Kirjan tyostamis- ja
arviointiprosessit olen pyrkinyt puolestaan kuvaamaiin tarkasti, ettd prosessien tois-
tettavuus olisi mahdollista. Taméa lisdd produkpprodytetyon luotettavuutta. Tarkka

kirjan tydstamisprosessin kuvaus on myos avukdi@mAuringonsateita-kirjasta paate-
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taan tulevaisuudessa tehda uusi péaivitetty versio.

Auringonsateita-kirjasta saadun palautteen luotettieen vaikuttaa haastateltavien
pienehkd maara (5). Haastateltavien vastauksevankaitenkin suuntaa kirjan toimi-
vuudesta. Haastateltavien maaran voi myos katsleamoltarpeeksi suuri produktio-
opinnadytetydhon ja kirjan tydstamisprosessin lagen nahden. Vilkka ja Airaksinen
(2003) tuovat myos esille, etta aineiston maardleitarkea vaan aineiston laatu. Laa-
dun kriteeri on aineiston monipuolisuus ja sen kylagtata toiminnallisen opinnayte-

tyon sisallollisiin tavoitteisiin. (Vilkka & Airaken 2003, 64.)

Kirjasta palautetta antaneet henkil6t eivat ollsganeet kirjaa luettavakseen omassa
ensitietotilanteessa, minka vuoksi ei myoskéaan asahda varmoja paatelmia kirjan
toimivuudesta aidossa ensitietotilanteessa. Teitekkin tietoisen, aiemmin jo peruste-
lemani paatoksen haastateltavien valinnan suhtesgiksi Vilkka (2005, 114) tuo esil-
le, ettd kasityksia tutkittaessa haastateltaviesitygten ei ole valttamatonta olla synty-

nyt omakohtaisen kokemuksen avulla.

Tuomi ja Sarajarvi (2002, 133) tuovat esille, dtidtettavuutta arvioitaessa olisi otetta-
va huomioon puolueettomuus. Auringonsateita-kigastadun palautteen luotettavuutta
arvioitaessa on erityisesti huomioitava palauttaetajien mahdollinen miellyttdmisen
tarve, joka on voinut vaikuttaa vastauksiin. Kaksoolini kirjan tekijana ja haastatteli-
jana on voinut saada vastaajat antamaan kirjasta fhyonteistd palautetta. Toisaalta
toin haastateltaville heti haastattelujen alusgiegsttei heidan tule epadilla antaa kirjas-
ta myos kielteista palautetta. Kysyin myos haaktatidéta erikseen kirjan miinuspuolis-

ta seka kehittamiskohteista.

Nauhoitin kaikki kirjan arviointihaastattelut, miké mahdollistanut haastattelujen litte-
roinnin, haastatteluaineistoon palaamisen ja hdaktaineiston luotettavan luokittelun.
Kirjasta saatua palautetta kuvatessani olen tiestiikayttanyt paljon suoria lainauksia.
Suorat lainaukset paitsi havainnollistavat haaktaten ajatuksia, myds auttavat pa-
remmin ndkemaan, miten vastaukset on ryhmiteltikolasja Suoranta (1998, 217) tuo-
vatkin esille, ettd aineistokatkelmat auttavat jmgkinakemaéan, minka pohjalta tulkintoja
on tehty. Suorien lainausten kautta lukija paagberhmas haastattelujen alkuperaisai-
neistoa. (Eskola & Suoranta 1998, 217.)
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7.4 ldeoita jatkoa ajatellen

Uusi Auringonsateita-kirja on ensisijaisesti tatktiu annettavaksi vanhemmille ensi-
tietotilanteessa. Hyva jatkotutkimuksen aihe olisigelvittéda niiden vanhempien koke-
muksia kirjasta, jotka saavat uuden Auringossateifan itselleen aidossa ensitietoti-
lanteessa. Olisi mielenkiintoista nahda, ovatkaledivanhempien kokemukset kirjasta

yhtenevia tdssa opinnaytetydssa haastateltujerewgpibn ndkemysten kanssa.

Tarkeda on ennen kaikkea muistaa, etta Auringoitddigja tuo ammattilaisille lisa-
tyovalineen ensitietotilanteeseen, mutta se engaaaan nimessa korvata hoitohenkilo-
kunnan lasnaoloa. Lasn&olo on ensitietotilantekagdein oleellisinta, kuten esimer-
kiksi Hannisen (2004) vaitéskirjassa on tullut lesiTyontekijoilla tulee olla ensitietoti-
lanteessa riittavasti aikaa lasndoloon. Tarkedamasta valitettdvan tiedon ohella on
vanhemmuuden tukeminen, jolloin vanhempia autekatitaamaan vammainen lapsi ja
tata kautta myos turvataan koko perheen hyvinwai(tianninen 2004, 193, 203-204.)
lImaisutapaan ja sanavalintoihin on ensitietovasisaekiinnitettéva yksilollisesti huo-
miota. Tauriainen (1995a) tuo esille, ettd vanhetrwodvat kokea samanlaatuisenkin
ensitiedon eri tavoin riippuen omasta tilanteestaakaisemman tiedon maarasta, ko-

kemuksistaan, kulttuuritaustastaan ja voimavarais{d@auriainen 1995a, 237-239).

Auringonséteita-kirjaa tyossadan kayttavien amnaastien onkin mietittava, missa vai-
heessa ja milla tavalla kirjaa vanhemmille tarjotadaikka Auringonséateita-kirja on
ensitietomateriaali, kirjaa ei tule heti "vakisyrkyttaa” vanhemmille, vaan vanhempi-
en surulle ja mahdollisille negatiivisille tunteilseka niiden kasittelemiselle on annetta-
va tilaa. Hanninen (2004, 190) toteaa, etta avaltodi ja aito lasndolo ensitietotilan-
teessa mahdollistavat myds surun kasittelyn. Krggsan kirjoittanut aiti kertoi minulle
omasta ensitietotilanteestaan, jossa hanen eitansgtra lapsensa syntymista kehitys-
vammaisena: hanelle tarjottiin heti ensimmaisengden 2001 Auringonsateita-kirjasta
luettavaksi ja todettiin, ettei kannata surkutétiaska tilanne voisi olla paljon pahempi-
kin - Down-lapsethan ovat leppoisia! Hoitohenkilimintatapa kaantyi tadssa tapauk-
sessa yksilon tunteiden vaheksymiseksi ja mydsngonsateita-kirjasen sanoman vaa-

ristamiseksi.
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Yleista ja yksiselitteistd ohjenuoraa Auringonddtdirjan tarjoamisajankohdalle ei ole
maaritelty, vaan tyontekijoiden on yksildllisestidmioitava, mikd on sopiva hetki an-
taa kirja kullekin perheelle. Aiempaa Auringondditdirjasta vanhemmat ovat saaneet
lukea vain sairaalassa, mik& on voinut edesauttaaadtilaisten kiirettd antaa kirjanen
heti luettavaksi. Uuden Auringonsateita-kirjan kalta tata kiiretta ei tarvitse olla, kos-
ka vanhemmat saavat kirjan omaksi. Yksi jatkosghgien aihe olisikin, kokevatko ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmat jonkin tietyn lkepadan erityisen hyvéaksi Aurin-
gonséateita-kirjan saamiselle. Esimerkiksi sairdalgmislahdoén hetki voi kenties olla
joillekin vanhemmille hyva hetki antaa kirja. Hanan (2004, 191) toteaakin, ettéa ensi-
tiedon yksi tarkeé tavoite on antaa vanhemmilletéwéammaisen lapsen kanssa selviy-

tymiseen myos kotiinpaasyn jalkeisena aikana.

Uuden Auringonsateita-kirjan toimivuudesta haastathani vanhemmat kokivat, etta
kirjasta on apua uudessa elamantilantilanteess&okigat, ettd kirjasta saatua koke-
mustietoa voi olla ensitietotilanteessa jopa helposisaistaa kuin laéketieteellista tie-
toa. Auringonséateita-kirjaa jaetaan vain Helsinggudulla, eikd muualla Suomessa
asuville kehitysvammaisten lasten vanhemmille oisiteetotilanteessa samalla tavalla
tarjolla toisten vanhempien kokemuksiin pohjautudagioa. Auringonsateita-kirjan
tyostamisprosessin aikana mieleeni onkin noussatusjkirjan kayttbonotosta koko
Suomen laajuisesti. Auringonsateita-kirjan levitidem valtakunnallisesti edellyttaisi
kuitenkin, ettd kirjasta otettaisiin suurempi para aiheutuneille painokustannuksille
|0ydettaisiin maksaja. Helsingin Kehitysvammatuki & on helsinkilaisten kehitys-
vammaisten henkildiden ja heidan perheiden yhdisti)si yhdistyksen ole tarkoituk-
senmukaista eikd edes mahdollista maksaa valtaltisest levitettavan kirjan kustan-
nuksia. Kenties paikalliset kehitysvammayhdistykseisivat vastata kirjan painokus-

tannuksista.

On kuitenkin muistettava, ettd Auringonsateitadar kirjoittaneet henkilét eivat ole
lupautuneet mukaan valtakunnallisesti levitettavkiyaan, vaan kirjaan, jota jaetaan
painetussa muodossa vain Helsingin seudulla. Kejaaten voidakaan jakaa painettuna
valtakunnallisesti ilman Kkirjoittajien suostumustidirjan toimivuudesta haastatellut
vanhemmat toivat myos esille, ettd kirjasta saatarextaisuuden kokemusta lisasi se,
ettd kirjan perheet ovat padkaupunkiseutulaisigainalta alueelta kuin he itse. Taten

voikin olla, etté kirja ei suoraa toimisi samalvalla vertaisuuden kokemuksen antaja-
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na kaikkialla Suomessa. Yksi mahdollisuus voisilia, ettd Auringon-kirjasta tehtai-
siin paikallisten kehitysvammayhdistysten tahodlaeellisia versioita. Tama toki edel-
lyttéisi yhdistyksilta aika- ja henkiléresurssegka taloudellista kapasiteettia. Yhdistys-

ten ja oppilaitosten valinen yhteistyo voisi tasaiteessa olla hedelmallista.

Ihannetilanne mielestani olisi, ettd tulevaisuudegsrtaisuuteen perustuvaa kokemus-
tietoa olisi saatavilla kaikissa Suomen synnytyssddissa ja muissa uusia kehitys-
vammaisten lasten perheita kohtaavissa tahoissikillKauusilla kehitysvammaisten
lasten vanhemmilla tulisi olla mahdollisuus lukessigetotilanteessa laaketieteellisen
tiedon ohella vertaisten tuottamaa kokemustietfsta kehitysvammaisen lapsen kans-
sa. Kehitysvammaisten lasten perheiden lisaksi nmydglen vammaryhmien perheet
voisivat hyodtya vertaisuuteen perustuvasta enskigasta. Miksei Auringonséateita-
kirjasta voitaisi jatkossa soveltaa omaa versistmerkiksi vanhemmille, joiden lapsel-
la diagnosoidaan CP-vamma?

Edella esitetysta visioista riippumatta taman ogaytetyon tuotoksena tehdysta Aurin-
gonséteita-kirjasta olisi joka tapauksessa hyvd&eludistettu versio jossain vaiheessa.
Kirjoitukset vanhenevat, ja on tarkead, ettda vanhélm annettavan kirjan tekstit ovat
ajantasaisia ja kyseisessa hetkessa olevia. Mydmdgansateita-kirjan toimivuudesta
haastattelemani vanhemmat toivat esille, etté rkigatamaa vertaisuuden kokemusta
edisti se, ettad kirjoitukset on kirjoitettu lahiaika, eik& esimerkiksi kymmenen vuotta
sitten. Mahdollista uutta Auringonsateita-kirjaaddtettaessa voidaan hyddyntad tassa
opinnaytetydssa esille tulleita asioita. Erityisddtjan toimivuudesta haastateltujen
vanhempien ndkemykset ja kehittamisideat olisi Hywémioida. Esimerkiksi sellaisen
perheen mukaan ottaminen, jonka lapsen kehityduaanoisi olla varteenotettava na-
kokulma uutta kirjaa tyostettdessa. Toisaalta etysti muistettava, ettei kaikenlaisista
perheista voida, eika ole tarkoituksenmukaistakatiaa kirjaan "esimerkkitapausta”.

Opinnaytetyoni teoreettista taustaa tyostaessanhevainnon, ettd Suomessa on tehty
ensitietoon liittyvaa tutkimusta paasaantdisestiGtRivulla. 2000-luvulla merkittavia
ensitietoon liittyvié tutkimuksia ei Kaija Hannis€2004) vaitoskirjan lisaksi juuri ole.
Huomasin myds, etta vertaisuudesta sinansa loylgrptutkittua tietoa, mutta kirjalli-
suuden kautta koettavasta vertaistuesta ei olasbatietoa. Kehitysvammaisten las-

ten vanhempien ensitietokokemukset seka kirjaltleumnukautta saatava vertaistuki olisi-
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vatkin mielenkiintoisia tutkimusaiheita, joista®ltdrkea saada lisatietoa.

7.5 Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Kun tarkastelen opinnéytetyoprosessiani taaksepdigleeni nousee muutamia asioita,
jotka olisin voinut tehda toisin. Esimerkiksi kitj@jille Iahettamiini ohjeistuksiin olisin
voinut laittaa mukaan pituusohjeistuksen, jokai ee&smasti helpottanut tekstien muok-
kausvaihetta. Kaiken kaikkiaan kirjan tyostames-ajviointiprosessi olivat tydlaampiéa
kuin osasin etukéateen arvioida. Jalkikateen ajatalten laatisikaan kirjan tydstamis- ja
arviointiprosessille liian tiukkaa aikataulua, &ijlouduin useamman kerran toteamaan
laatimani alkuperaiset aikataulusuunnitelmat epitesaksi. Ideat vaativat kypsyttelya

ja tyostamista, ja kaytannon toteuttaminen olit{éiéan aikaa vievaa.

Helsingin Kehitysvammatuen kanssa olimme sopineid kirjan valmistuisi vuoden
2008 loppuun mennessa, jotta se paasisi jakoonevu@@09 alusta. Tama loi oman
vaatimuksensa kirjan tyostamisen aikataululle, raitdoen lopulta olleen hyva asia.
Koska kirjan valmistumiselle oli maaritelty tavaitili kirjan tydstamisprosessia vieda
eteenpdain tehokkaasti. Tyoelamatahon puolestat taikataulutus toimi hyvana moti-
voijana ja prosessia eteenpain vievana tekijanéikaavélilla prosessin aikana minusta

tuntuikin, ettei aikataulussa pysyminen olisi mahsta.

Yhteistyoni tydelaméatahon kanssa sujui kaiken kadgd hyvin. Minuun luotettiin ja
minulta uskallettiin vaatia, mutta tarvittaessansaiyds aina apua. Kehitysvammatytn
vasta-alkajana oli antoisaa tytskennella kokeneehgbydn suunnittelijan kanssa. Tie-
dottajan taitto- ja graafinen osaaminen puolestalarat ensiarvoisen tarkeita kirjan
teknisessa tyostamisessa. Koen, etta yhteistyddy@ahon kanssa on lisannyt ennen
kaikkea tiimityoskentelytyotaitojani, jotka ovat sarvoisen tarkeita nykypaivan tyo-

elamassa.

Uuden Auringonsateita-kirjan sisaltdjen ideoinnikagtettiin hyvaksi tutkimustietoa ja
muuta aiheeseen liittyvaan lahdekirjallisuutta, llesen kirjasen toimivuudesta tehtya
kartoitusta sekd omiani etta Helsingin Kehitysvaruea visioita ja ndkemyksia. Kirjan

toimivuudesta haastattelemani vanhemmat toivaledsyivia kehittamisideoita mahdol-



62

lista uutta, tulevaisuudessa tehtavaa paivitetijaskvarten. Nain jalkikateen ajateltuna
mieleeni onkin tullut, olisiko ollut hyva kartoitiajo kirjan ideointivaiheessa kehitys-
vammaisten lasten vanhempien mielipiteita kirjaséilsbn suhteen. Talldin esimerkiksi
idea isien nakokulman esille saamisesta olisi vidinlla esiin ja se olisi voitu toteuttaa
kirjassa. Toisaalta tallaisen lisékartoituksen teken olisi lisdnnyt entisestdan kirjan
tyostamisprosessin kuormittavuutta ja pidentangsessia ajallisesti, silla kirjan arvi-
ointi olisi myo6s joka tapauksessa ollut oleellisthdd. Koen, etté kirjan arvioinnin suo-
rittaminen vanhempia haastattelemalla oli vaatiwastigan huolimatta mielekasta. Haas-
tattelujen avulla kirjan toimivuudesta saatiin raasti tietoa. Myds itse haastattelutilan-

teet olivat antoisia ja ajatuksia herattavia.

Vertaisuuteen perustuvan ensitietokirjan tyostamioe ollut erittdin innostavaa. Kirjan
tydstamisprosessissa suurena motivoivana tekijan@iminut se, etta kirja julkaistaan
ja se tulee todelliseen kayttoon. Olenkin koko &akenut tekevani merkityksellista ja
hyodyllista tyotd, vaikka opinnéytetydprosessi kokisuudessaan on valilla tuntunut
raskaalta. Produktio-opinnaytetyon tekeminen orinagaideointia, suunnitelmallisuut-
ta ja karsivallisyyttd. Opinnéytetydprosessin akalen joutunut punnitsemaan erilaisia
vaihtoehtoja, tekemaan valintoja sek& miettimaarugieluita valinnoilleni. Koenkin,
ettd olen tdm&n prosessin aikana oppinut ennerkdéaikrgumentoimaan ja perustele-
maan. Taman opinnaytetyoprosessin jalkeen koerapiexalmiimpi myds organisoi-
maan ja viemaan lapi suuriakin projekteja, joitkamstulevassa tydelamassa kohtaava-

ni.

Tietopohjani ensitiedosta ja vertaistuesta sekigisesti niiden merkityksesta kehitys-
vammaisten lasten vanhemmille on lisaantynyt tarogimnaytetyoprosessin aikana.
Tarkeda on ollut oivaltaa, etta tyontekijoiden swidmis- ja toimintatavoilla on vaiku-
tusta vanhempiin ja heidan kéasityksiinsa. Tatenroeksiarvoisen tarkea, etta ensitie-
toa, ja myds myohemmassa vaiheessa annettavaa, Ngildetaan vanhemmille myon-
teiselld tavalla. Tyontekijan positiivinen suhtaminen vammaisuuteen seka vammais-
ten lasten perheiden nakeminen tavallisina perh@maarettoman tarkedd. Vammais-
ten lasten ja heidan vanhempiensa kanssa tyos&ematel sosiaalialan tyontekijoiden
tarkeimpia tehtavia onkin mielestani juuri tallaiseyodnteisen suhtautumistavan valit-
taminen. Liséksi perheitd on ohjattava ja tuettama, ettd he Ioytavéat tarvittavat voi-

mavarat sen jalkeen, kun tieto lapsen vammaisuadastsaatu. Hanninen toteaakin,
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ettd ensitietoa ylipdataan tulisi lahestya laagaseha kasitteend, jolloin silla tarkoite-
taan paitsi tilannetta, jossa tieto lapsen vamnogiesta annetaan, myds siihen liittyvaa
kokonaisuutta, jolloin perhetta tuetaan ja ohjat@danninen 2004, 21, 195%0siono-

min tyokentassa tukeminen, ohjaus ja neuvonta kesieisessa asemassa.

Oleellista opinnaytetydprosessin aikana on myGas sikaistaa, etta vertaistuki on usein
vammaisten lasten vanhemmille ainutlaatuinen voarev Vertaistuki voi olla van-
hemmille tarkeada erityisesti arjessa jaksamisekekmsten jakamisen ja tiedonsaannin
nakokulmasta. Sosiaalialan tyontekijdiden tuleehirelestani huomioida vertaistuki
yhtend perheiden hyvinvointia edistavana tekijadéenkin tarkeadksi, ettd tulevassa
tydssani valitdn omalta osaltani asiakkaille tieteataistuen tarjoamista mahdollisuuk-
sia, niin ryhmistd, internetin keskustelupalstoistén vertaisuuteen pohjautuvasta kir-
jallisuudestakin. Olisi hienoa myo6s paasta tuleadgdssa edistamaan erilaisten vertais-
tukimuotojen ja -kaytantojen kehittamista ja kagtiottoa, mitad olen taman opinnayte-

tyoni aikana paassyt tekemaan.
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LITE 1

Hei XXX ja perhe! 27.2.2008

Kaikille kirjoittajille yhteisesti:

Kiitoksia, etta tulet/tulette kirjoituksellanne madgn uuden Auringonsateita pilvien ta-
kaa -kirjan tekoon. Kirja on tarkoitettu vanhemmjljoille syntyy tai myéhemmin diag-

nosoidaan kehitysvammainen lapsi. Edellinen kima@estyi vuonna 2001 ja nyt on

tullut aika tehd& uudistettu versio.

Kirjan sisaltd koostuu padasiassa vanhempien taieista. Voitte kirjoittaa molemmat
vanhemmat yhdessa tai vain toinen teista. Kirjpgitanimet tulevat nakyviin, mutta ei
yhteystietoja.

Ideana on, etta uudistetussa versiossa kirjoituksenisivat aikajarjestyksesséa: vau-
vaika, paivakotiin meno, koulun alkaminen, koul#ajk aikuistuminen. Voit vapaasti
kirjoittaa tuntemuksistasi ja ajatuksistasi seki#asikuinka elama kehitysvammaisen
lapsen/nuoren kanssa sujuu. Vuoden 2001 kirjasebtlyssa selvityksessa tuli esille,
ettd osa lukijoista koki kirjasen savyltaan liiaatisunpunaiseksi” ja kaipasi myds "mi-
talin toista puolta”, joten ala epéile kirjoittaay@s arjen hankaluuksista tai jaksamiseen
liittyvista kysymyksista. Oikeinkirjoituksesta arvitse kantaa huolta, silla kirjoitukset
oikoluetaan ja viimeistellaan, ja annetaan sintdiéé hyvaksyttavaksi ennen painamis-
ta.

Toivomme myds valokuvia lapsestasi/perheestasajsiivaksi kirjasessa. Kuvien tulee
olla "amatddrikuvia”, esim. koulukuvien kohdallaivalla tekijanoikeusongelmia. Pyy-
damme myos lupaa liittaa valmis kirjanen yhdistyke®e nettisivuille.

Yhdessé Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n kanssa&mHeli Julkunen, vastaan Kkir-
jasen  tyostamisestd  opinnaytetyonani. Opiskelen siktgh Diakonia-
ammattikorkeakoulussa ja valmistun sosionomiksiit Wttaa yhteyttd minuun puheli-
mitse tai sahkopostitse, mikali sinulla on kysy#auai haluat muuten vain jutella kir-
joituksestasi. Toivoisin, etta toimittaisit kirjaitsesi ja mielellddn myds kuvat maalis-
kuun aikana joko liitetiedostona sahkopostiinikigjeitse Helsingin kehitysvammatuki
57 ry:hyn Leena Pankakoskelle (Bulevardi 34 a BG%20 Helsinki).

Sinun perheellesi:

Ajatuksena olisi, etta tekstisi tulisi kirjasen @fiéédhan ja kasittelisi arkea pienen kehi-
tysvammaisen lapsen kanssa. Apukysymyksinasi vaytt&a esimerkiksi seuraavia:
Mité tuntemuksia/ajatuksia kehitysvammaisen lapsgrtyma heratti? Miten arki sujuu
pienen kehitysvammaisen lapsen kanssa? Mita asinitaettava huomioon (esim. lisé-
sairauksien osalta)? Mika on hankalaa/helppoa?avigimavarat 10ytyvat? Sukulaisten
kysymyksia?

ystavallisin terveisin

Heli Julkunen

P. XXX — XXX XXXX
heli.julkunen@student.diak.fi




70

LIITE2

Teemahaastattelurunko:

Ensisijaiset kysymykset:
1. Mita odotit kirjalta?
2. Paallimmaisia ajatuksia kirjasta? +:t ja -:t

3. Voiko kirjasta olla apua uudessa elamatilante24illaista?

Teemat:

Ensitieto
- Soveltuuko kirja ensitietomateriaaliksi? Miksiksi ei?

Arjen sujuminen

- Saako kirjan kautta uskoa oman arjen jarjestyemskpsen kehitys-
vammasta huolimatta? Miten?

Vertaisuus ja kokemustieto
- Voiko kirjan kautta kokea vertaisuutta ja saadadkoldstietoa? Miten?
Kirjan positiivisuus ja realistisuus
- Millaisena elama kehitysvammaisen lapsen/nuoears&a kirjassa kuva-
taan? (Positiivisuus ja realistisuus?)
Kirjan ulkoasu ja luettavuus
- Kertomusten pituudet, kuvat, varit...

Kehittamisehdotukset
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LIITE 3

Heiné-, elo- ja syys-
kuu -08

- Loppujen tekstien
saaminen

- Useita oikoluku-,
muokkaus- ja tait-
toprosesseja

Helmikuu -08:
- Perheiden valinta
- Ohjeistuskirjeet

Marraskuu 08
- 8.taittoversio pai-
noon (12.11.08)

- Korjaukset 8. tait-
toon

- Viimeinen, 9. tait-

Huhti- ja toukokuu -08
- Tekstien muokkaus-

Marraskuu -07

- Suunnittelu- ja kokoamisprosessi - Johdanto- ja paa- toversio painoon
palaveri alkaa tosluvun tyostami- (21_-11), josta 300
(27.11) - Kartoitus vanhem- nen kpl-een painos

pien voimavaroista

Joulukuu -08
- Kirjan jul-

Kistamistilai-
Lokakuu -08 suus (2.12.08)

- 7. taittoversio van=
hemmille ja toimikun-
nalle hyvaksyttavaksi
- Muutokset korjaus-
ehdotusten perusteella

Tammikuu- 08
- Ideariihi
(29.1.08)

Kesakuu-08
- Raaka-versio 1. tait-
toa varten (3.6)

- Suunnittelupalaveri
kirjan ulkoasuun liit-
tyen (10.6.08)

Maaliskuu -08
- Kehitysvammai-
sen nuoren haas-
tattelu

Kuvio

Aikajana kirjan tyostamisen paakohdista (marraskuu 2007 - joulukuu 2008)
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Lukijalle

Tieto tai epdilys oman lapsen kehitysvammaisuudesta pysdyt-
tdd aina. Maailma tuntuu seisahtuvan ja pelko tulevaisuudes-
ta voi olla suuri. Tummat myrskypilvet valtaavat taivaan ja
dkillinen myrsky saattaa peittdd alleen kaiken muun.

Téaman kirjan tarkoituksena on antaa uskoa auringonsateiden
olemassaoloon myrskypilvienkin takana. Kirja perustuu oma-
kohtaisiin kokemuksiin ja koostuu kehitysvammaisten lasten
vanhempien kirjoituksista. Vanhemmat haluavat kertoa per-
heensd elamaéstd esittelemélld lapsensa ja tuomalla esiin aja-
tuksiaan. Nédin he haluavat valottaa tulevia vuosia monine
mahdollisuuksineen niille vanhemmille, joille on syntynyt tai
syntymadssd kehitysvammainen lapsi. Mukana on sekd pienid
ettd vahan isompia lapsia. Kirjoitukset etenevat ikdjarjestyk-
sessd vauvaidstd aikuisuuteen. Joistakin lapsista on mukana
kirjoituksia my6s aiemmasta kirjasesta ja sitd edeltdneistd
kansioista. Mukana on myos aikuistuvan nuoren haastattelu
sekd opettajan kuvaus vaikeavammaisen lapsen koulupédivés-
ta.

Toivomme, ettd lukija saa kirjaan kirjoittaneiden perheiden
kokemuksista ja arjen kuvauksista apua uudessa elimanti-
lanteessa sekd uskoa oman arjen jarjestymiseen lapsen kehi-
tysvammaisuudesta huolimatta. Kirjan tarkoituksena on olla
osaltaan auttamassa sen tien alkuun, jota kulkemalla eliman
suuri salaisuus ja jokaisen ihmisen elimédn arvo paljastuvat
ehkd odottamattoman kirkkaina.



Ruusunl

ensimmainen vuosi

Kevaalla 2008

Ensimmdinen lapsemme Ruusu syntyi maaliskuussa 2007
Katiloopiston sairaalassa. Raskaus oli suyjunut hyvin, myo6s
synnytys kdynnistyi ja eteni ongelmitta. Melko pian synny-
tyksen jdlkeen saimme kuitenkin kuulla, ettd Ruusulla on
Downin syndroomaan viittaavia piirteitd. Vahva epdily var-
mistettaisiin  kromosomitutkimuksella. Meiddn, tuoreiden
vanhempien, onni ja hdmmennys vaihtuivat suunnattomaksi
epduskoksi: me emme yksinkertaisesti voineet olla ne ihmiset,
jotka tuon tiedon olivat juuri vastaanottaneet. Ruusu ei ollut
se tavallinen lapsi, jota olimme mielikuvissamme odottaneet.
Vasta jdlkeenpdin ymmadarsimme alkushokin olleen melkoi-
nen.

Saatoimme Ruusun syntymdyond vastasyntyneiden osastol-
le lisdhapen tarpeen vuoksi. Saimme perhehuoneen, jossa
nukahdimme unilddkkeen avulla. Seuraava aamu oli kasittd-
mattdmén epdtodellinen. Tuska ja suru tuntuivat valtavilta,



emmekd olisi jaksaneet kohdata tapahtunutta. Kysymyksid
oli miljoonia. Ensimmadisend taisimme pohtia, millaisen teks-
tiviestin 1dhetdmme perheille ja ystéville lapsemme syntymas-
td. Viestissd pddtimme kertoa vain pituuden ja painon kera,
ettd meille syntyi 18.3. tyttovauva. Down-uutisen soitimme
ldhimmille erikseen.

Léheisemme suhtautuivat uutiseen varmaankin pitkdlti sa-
moin kuin me vanhemmat: &llistys, epdusko ja huoli hoys-
tettynd miljoonilla kysymyksilld. Sairaalavierailuilla vas-
taanotimme lohduttavia sanoja, myotdtuntoisia halauksia ja
voimientoivotuksia, mutta my0Os onnitteluja ja ihasteluja, silld
Ruusu oli kuin ruusu, dédrettdman suloinen tytto. Tietysti me
vanhemmat saimme kuulla yleiset ”totuudet” Down-ihmis-
ten luonteenpiirteistd ja muista elamisen edellytyksistd, jotka
aluksi himmensivit ja mydhemmin &rsyttivit. Aitind ihmet-
telin, miten lapsellemme vield vieraat ihmiset tunsivat hdnet,
vaikka itsekin vasta hdneen tutustuin. Kohtasimme myos 13-
heistemme epdvarmuutta ja varovaisuutta sen suhteen, kuin-
ka lahestyd meitd ja lastamme.

Hoidimme Ruusua pdivit vastasyntyneiden osastolla, sdimme
ja nukuimme lapsivuodeosastolla. Harjoittelimme Ruusun
kanssa sitkedsti imettdmistd, myos tuttipulloa ja neni-maha-
letkua kaytettiin. Vauvanhoito sekd erilaiset tutkimukset tayt-
tivat pdivit. Downin syndroomaa ja kehitysvammaisuutta
pohdimme pienind palasina kerrallaan vélilld itkien, valilla
kerraten saamiamme faktoja. Toisinaan my®s huumorin avul-
la. Térkeintd kuitenkin oli ja on vieldkin, ettd Ruusu on Ruu-
su, meiddn lapsemme. Ruusu oli kaiken kaaoksen keskelld
tarkein voimanldhteemme.



Tutkimuksissa Ruusu todettiin terveeksi tytoksi. Vain syda-
messé oli pieni reikd, josta ei tulisi olla huolissaan. Tyttirem-
me kotiutettiin sairaalasta kahden ja puolen viikon ikdisend
kahden hyvin sujuneen kotiloman jialkeen. Toisen kotilo-
mamme selvisimme ilman nend-maha-letkua ja melko pian,
Ruusun voimien lisddntyessd, my0s tuttipullot saivat vaistya.
Ruususta kehkeytyi ”imumaisteri”, joka muiden lasten ta-
paan aloitti kiinteiden ruokien sydmisen perunan maistelulla
kuuden kuukauden idssa.

Vanhemmuus tuo varmasti aina eteen monia kysymyksia.
Meille vanhemmuuteen kasvamiseen tarvittiin ja tarvitaan
yhd monenlaisten, vaikeidenkin kysymysten ddrelle pysahty-
mistd ja niistd kumpuavien tunteiden késittelemistd. Olemme
surreet mielikuvissamme odottamamme lapsen pois ja opetel-
leet kertomaan lapsemme kehitysvammaisuudesta sekd vas-
taanottamaan kanssaihmisten erilaisia reaktioita. Olemme
tunteneet valtavaa suojelemisen halua ja uhmakasta ylpeytta
kohdatessamme uteliaita katseita. Olemme ihmetelleet kiitol-
lisina, mutta my0s vaivaantuneina erilaisten asiantuntijoiden
lasndoloa ymparillimme. Olemme pohtineet yhteiskuntam-
me arvoja, kehitysvammaisten tyttojen ja poikien, naisten ja
miesten ihmisarvoa, sekd ajatelleet Ruusun tulevaisuutta tds-
sd yhteiskunnassa. Olemme kyseenalaistaneet, keskustelleet,
itkeneet ja nauraneet. Kaiken kaikkiaan olemme ihmetelleet,
kuinka vahvoja tunteita vanhempi tuntee omaa lastaan koh-
taan.

Meille yksi oivallus muiden joukossa oli ymmartdd, ettei Ruu-
su kehitysvammaisena, monessa yhteydessa erityisend lapse-
na, ole muita lapsia huonompi tai parempi. Ruusu on meille
ja laheisillemme erityisen rakas, totta kai. Myo6s muille hdnen
tulee saada olla erityinen lapsi muiden aivan yhta erityisten
lasten joukossa.

Talla hetkelld perheemme eldmd on vahvasti keskittynyt té-
hén hetkeen, kuten varmastikin useissa lapsiperheissd. Se on
tyon ja perhe-elimdn yhteensovittamista, synttireiden val-
mistelua, muskaria, pdivihoitopaikan hakemista, lomasuun-
nitelmia, yhdessdoloa eli tavallista elamda. Lisdksi vammais-
neuvolan asiakkuuden myotd perheemme rutiineihin kuuluu
varhaiskuntoutukseen osallistuminen, tukiviittomien opettelu
sekd ylipdatddn tietoisuus koko Downin oireyhtymaésta.

Meidédn tapamme rakentaa tietoisuutta on toiminut periaat-
teella ”olla tiedostamatta litkaa”. Tieddmme lddketieteelliset
faktat ja todennédkoisyydet. Tama tarkoittaa, ettd oireyhtymén
vuoksi Ruusun terveydentilassa on asioita, joita seurataan ja
joista on hyvéa olla selvilld. Ensimmaisen ikdvuoden aikana
olemme kdyneet tavallisten neuvolakdyntien lisdksi kerran sy-
ddnkontrollissa, silmélddkarin vastaanotolla sekd verikokees-
sa. Mutta toisaalta sairaalasta pddstyddn Ruusu ei ole saanut
ainoatakaan flunssaa, vaikka meitd vanhempia varoitettiin
Down-vauvojen rakdisyydesta.



Téta kirjoittaessamme Ruusun ensimmadinen syntymdpdiva
on kohta kéasilld. Ruusu on herkkd, huumorintajuinen, omaa
tahtoa omaava tytto, jonka lempipuuhia tdlld hetkelld ovat
erilaisten soittimien soittaminen, vauvakeinussa keinuminen,
vedelld latradminen, palikkatornien kaataminen, kirjojen kat-
selu sekd korottely ja hypittely. Ruusu ymmartdd hyvin pu-
hetta ja seuraa kiinnostuneena puheen tukena kdyttimidmme
tukiviittomia. Ruusu harjoittelee konttaamista, han osaa kie-
rid, istua tuetta, vilkuttaa ja vaikka mitd muuta. Selvdd kui-
tenkin on, ettd Ruusu oppii uusia asioita ja kehittyy omassa
tahdissaan. Siksi Ruusun kehityksen vertailu vammattomiin
lapsiin tai vaikkapa muihin Down-lapsiin ei ole tarkoituksen-
mukaista. Myos sithen me vanhemmat olemme pikkuhiljaa
opetelleet. Lapsemme ensimmadisen ikdvuoden aikana olem-
me tutustuneet ja rakastuneet hineen sellaisena tyttond kuin
hén on.

Ruusun sanoin: ”Pa pa pa paa, ma ma ma maa!”. Tastd on
hyva jatkaa kohti toista ikévuotta.

HWidle Ruita




Viljamin
kahteen ensimmaiseen
vuoteen mahtuu monenlaista

Kevailla 2008

Onnea! Téstd se lahtee, elama erityislapsen kanssa. Iloineen
ja suruineen.

Viljamia odottaessani kaikki hokivat, kuinka lapsi muuttaa
koko maailman. Niin se todella teki. Esikoisemme Viljami
syntyi kaksi vuotta ja kaksi kuukautta sitten, pari viikkoa en-
nen laskettua aikaa. Muutama tunti synnytyksen jdlkeen las-
tenlddkari tuli huolestunut ilme kasvoillaan kertomaan, ettd
vauvalla epdillddan Downin syndroomaa. Antoivat luettavaksi
jonkun opuksen vuodelta viisi — ajalta, jolloin keharit lukittiin
kellariin tai kdrrattiin laitokseen suoraan synnytyksestd. Vain
hetked aiemmin olin vield onnesta sekaisin nuuskuttanut ter-
veend pitdiméni vauvan tuoksua. Hetked my0hemmin luimme
shokissa mongoloidismista. Vieldkddn tilanteen absurdius ei
naurata.
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Ensimmadinen vuosi ei ollut helppo. Imettiminen ei onnis-
tunut, ja kolmen kuukauden rdpeltimisen jilkeen luovutin
tuntien suurta syyllisyyttd. Vasta myOhemmin selvisi, etten
todellakaan ollut ainoa. Monilla Down-vauvoilla kdytetddn
nend—maha-letkua vastaavien ongelmien takia.

Seuraavaksi alkoi taistelu oksentelua vastaan. Kukaan ei otta-
nut ongelmaa todesta. Puhuivat pulauttelusta, kun mind pu-
huin kaaressa oksentamisesta. Onneksi tilanne helpotti, kun
sain toisten Down-lasten vanhemmilta vinkkejd syOmiseen.
Noin vuoden ikdisend oksentelu vihdoin loppui. Vieldkddn
poika ei suostu syOmddn mitddn, jossa on paloja. Puhetera-
peutti ja vertaistuki ovat vakuuttaneet, ettd kylla se siitd 1ah-
tee, kolmivuotiaana vetda jo kurkkua ja leipdd. Eipdhdn padse
poika lihoamaan, kun ei suostu edes keksid maistamaan.

Syomisongelmien lisdksi Viljami karsii jatkuvista flunssista.
Olen menettidnyt monesti uskoni ladkareihin, kun olen vienyt
hurjasti rohisevin ja yskivan lapsen ldadkariin ja palannut siel-
td “tavallinen flunssa” -diagnoosi kainalossa. Seuraava paiva
ja seuraava lddkari ja hups — sielld olikin taas korvatulehdus.
Viime talvena Viljami oli viikon Lastenklinikalla keuhko-
kuumeessa. Se, mikd ei tapa, vahvistaa. Sanovat, ettd Down-
henkil6t eivdt aikuisena sairasta niin paljon, kun rakentavat
lapsuuden sairasteluillaan niin vankan vastustuskyvyn. Sitd
odotellessa.

Vastoinkdymisten vastapainoksi Viljami on tuonut mukanaan
valtavasti hyvda. Olemme tutustuneet ihaniin uusiin ihmisiin.
Olemme tutustuneet itseemme. Olemme varmasti muuttuneet
jopa paremmiksi ihmisiksi Viljamin ansiosta. Olemme oppi-
neet nauttimaan pienistd asioista — niistd, joista se oikea onni
koostuu. Kuten esimerkiksi viikko sitten: Viljami oli siirtynyt
pari yotd aiemmin nukkumaan pinnasingysta isojen poikien
sankyyn. [ltatoimien jdlkeen serkku auttoi yopuvun vaihtami-



sessa, ja kokemuksen puute ndkyi toiminnan hitautena. Vilja-
mi ojenteli kiltisti nilkkojaan sukkia varten, nosti kddet riisut-
taessa, mutta lopulta vasymys voitti. Pikkumies nousi serkun
sylistd, kapusi didin kaulaan antamaan halauksen, viittoi en-
simmadistad kertaa “nukkumaan”, vilkutti ja kompi omatoimi-
sesti omaan sankyyn. Suloinen otus.

Kahteen vuoteen on mahtunut paljon huolta, surua, itkua ja
hdammennystid. Mutta yha enenevdssd madrin myos iloa, nau-
rua ja positiivista hammadstystd. Viljamista on kasvanut iloi-
nen, mutta itsepdinen tohottaja, joka hurmaa tadit (kunnes
vetdd niitd tukasta), antaa pikkuveljelle pusuja (ja litsareita)
sekd viittoo innokkaasti teletappeja ndhdessddn ja viantda te-
koitkun aina, kun pitdisi tulla ulkoa sisélle. Viljami rakastaa
kylvyssd latraamistd, jogurttia ja tavaroiden heittelyd. Viljami
vihaa hiustenleikkuuta, karkeaa ruokaa ja hampaiden pese-
mista.

Kaiken kaikkiaan Viljami on riemukas tapaus. Koemme ole-
vamme etuoikeutettuja saadessamme kasvattaa erityislasta,
kaikkine haasteineen ja hankaluuksineen. Tatd ei kaikille
suoda.

Eovallisa Kivinioms
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Pyryn

paivakotivuosi

Kevaailla 2008

Pyry on juuri neljd vuotta tdyttinyt, iloinen ja sosiaalista
kontaktia hakeva hurmaava pikkupoika. Syntymépdivdd vie-
tettiin Pyryn ldhimpien pdivdkoti- ja pihaystdvien seurassa.
Tietenkin my0s kuusivuotias isosisko Anni touhusi vieraiden
joukossa.

Pyry syntyi perheemme toiseksi lapseksi aivan lasketun ajan
tienoilla. Vuorokauden ajan hin oli kaikin puolin terve ja
normaali vauva, mutta seuraavan pdivan ladkdrintarkastuk-
sessa nostettiin esiin epdily Downin syndroomasta, mika oli
kova jarkytys meille vanhemmille. Kromosomindytteesta asia
varmistui viiden vuorokauden odotuksen jilkeen. Asiassa oli
sulattelemista koko ldhisuvulla. IThanaa oli kuitenkin se, ettd
Pyry oli kromosomipoikkeavuudesta huolimatta fyysisesti
tdysin terve. Han pdasikin kotiin jo toisena vuorokautena syn-



nytyksestd, mutta punnituksissa jouduimme kdymaan Katilo-
opistolla aluksi parin pdivdn valein, koska poika ei jaksanut
pysya hereilld rinnalla ja hédnelle jouduttiin pakkosyottamaan
maitoa pullosta. Normaali lapsiperheen arki alkoi kuitenkin
heti kotiin pddstyamme ja isosisko Anni sai uuden tulokkaan
ihmeteltavikseen.

Halusin pitdd lapset kotihoidossa kolme vuotta. Anni kévi
ndind vuosina eri kerhoissa ja mind kdvin diti—lapsi-kerhossa
Pyryn kanssa. Vietimme lasten kanssa aikaa myos puistoissa.
Puistossa kédynti oli didillekin henkireikd ja hetki keskustel-
la muiden 4itien kanssa. Pyrylle puistossa olo oli kehittdvaa,
mm. kédrryja tyonnellen tuli harjoiteltua kavelyd.

Kun kolmen vuoden raja alkoi hadamottdd, mietimme eri pdi-
vahoitovaihtoehtoja. Mietin, olisiko erityislasten ryhma paras
paikka Pyrylle. Tiesin, ettd tédllaisessa ryhmadssd voi olla hy-
vinkin vaikeasti vammaisia tai autistisia lapsia, joiden kanssa
Pyry ei voisi kovin hyvin leikkid tai kommunikoida. Integ-
roidussa ryhmassd, jossa olisi erityislasten lisdksi vammatto-
mia lapsia, ei juurikaan ollut paikkoja avoimena. Mielessani
pyorikin koko ajan vaihtoehto tavallisesta paiviakodista, jossa
Pyry voisi parjdta avustajan kanssa. Sielld Pyryn kehitykselle
olisi suurena etuna muiden lasten malli. My6s sisko olisi sa-
massa pdivikodissa. Ajattelin, ettd pdivakoti-idssd Pyry kyke-
nisi vield olemaan samassa ryhmdssd vammattomien lasten
kanssa, mutta kouluidssd kehitysero ikdtovereihin ndhden
olisi jo liian suuri. Silloin Pyry voisi kdyda erityiskoulua tai
harjaantumisluokkaa. Sielld Pyrylld olisi samantasoisia kou-
lukavereita, joista voisi tulla elinikdisidkin ystavia.

Pyryn pédivdkotiin 14hto otti henkisesti koville. Pyry on tun-
tunut usein vieldkin perheen vauvalta, kuten kuopus usein
tuntuu. Pyrylld vauvamaisuus korostuu, koska hdn heittaytyy
helposti ”jalattomaksi” tai muuten vaan passattavaksi. Myos
vaippojen jatkuva kaytt0 voimistaa tuota ajatusta.

Pdivakotiajan ldhestyessd huolenaiheenamme olivat myos
Pyryn ilmaisutaidot. Muutamien sanojen lisdksi Pyry tiesi
pdivakotiin mennessd noin 20 viittomaa, mutta ei kdyttanyt
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niitd oma-aloitteisesti esimerkiksi halutessaan jotain. Pyry on
aina ollut hyvin tyytyvdinen. Vauvana hin ei koskaan itkenyt
nalkddnsd, vaan ainoastaan kipuitkua. Han on aina ottanut
tyytyvdisend vastaan sen, mitd saa, osaamatta vaatia enem-
pad. Pelkdsinkin, ettei Pyry osaa pitdd puoliaan ja ettd hintd
kiusattaisiin erilaisuutensa vuoksi. MyoOs Pyryn juomatto-
muus huoletti minua, koska Pyry yksinkertaisesti kddnsi paa-
tddn pois, kun juomaa tarjottiin. Olin varma, ettd Pyryn vatsa
olisi jatkuvasti sietimattoméan kovalla. Pelkdsimme myo0s sitd,
ettd Pyry voisi livahtaa huomaamattomasti portista, jos joku
jattaisi sen auki, koska hianen liikkumisensa oli hyvin vdhée-
leistd ja huomaamatonta.

Toisaalta pdivakotiin 14ht60 herdtti myos toiveikkaita ajatuk-
sia: kenties Pyry oppisi pdivdkodissa omatoimisemmaksi.
Kotona olin vield syottanyt Pyryd, enkd osannut sitd lopettaa
— kaipa minulta puuttui tietty tiukkuus Pyryn suhteen. Tallai-
sin ajatuksin me, diti ja isd, sitten veimme Pyryn tavalliseen
paivdkotiin.

Kyseisessd pdivdakodissa ei ollut aiemmin ollut kehitysvam-
maista lasta ja Pyry sai olla uranuurtaja tilld saralla. Pyry sai
reippaan naisavustajan, ja vaikka Pyry aluksi itki ja roikkui
lahkeessa, kun hanté vietiin pdivdkotiin, oli avustaja hédnelle
kuin kakkosditi, joka otti syliin ja lohdutti. Se tuntui hyvalta.
Olimme Pyryn ja Annin kanssa kdyneet tutustumassa pdiva-
kodissa muutaman kerran, joten paikat ja piha olivat edes jo-
tenkin tutut. Olin valmistellut Pyrylle oman kansion, jossa oli
Pyryn eldménhistoria ja taidot lyhyesti kuvattuna sekd Pyryn
osaamia tukiviittomia kuvineen ja ohjeineen.

Positiivista oli, ettei Pyryd tarvinnut endd kuljettaa terapioihin,
vaan ne jdrjestyivit hoitopdivien aikana, kun tutut terapeutit
tulivat pitdimédédn tuokionsa pdivakotiin. Puheterapeutin tuoki-
ot olivat yhteislaulutuokioita koko Pyryn ryhmalle. Iloisena
seurasin toisten lasten innokkuutta viittoa laulujen mukana.
Minua lohdutti kovasti lastentarhanopettajan kommentti, et-
teivat Pyryn harjoittelemat asiat eronneet juurikaan ryhmén
muiden lasten harjoittelemista taidoista: omatoimisuutta pu-
kemisessa ja syomisessd, puhumista sekd vessa-asioita harjoit-
telivat kaikki muutkin lapset. Pian Pyry ei endd itkenytkddn
perddn aamuisin, vaan kdveli muumi-kuvien tai -kirjojen luo,
eikd meinannut heiluttaakaan vanhemmilleen.

Uskomaton uusi asia oli oma vapaa-aikani. Koska tein vuoro-
tyotd ja lapset olivat maanantaista perjantaihin pédivakodissa,
jdi minulle monesti pédivisin omaa aikaa tavata ystdvid, kdyda
kaupassa, ottaa pdivdunia tms. My0Os puolison kanssa sattui-
vat joskus vuorot tismddmddn niin, ettd meilld oli paivalla
kahdenkeskistd aikaa. Aluksi podin huonoa omaatuntoa siitd,
ettd lapset olivat pdivdkodissa, vaikka 4iti oli vapaapdivdn vie-
tossa kotona. Melko pian huono omatunto kuitenkin hélveni.
Tunsimme, ettd Pyryn kehityksen kannalta oli melkeinpa pa-
rempi, ettd hdn on pdivdkodissa kuin kotona.



Avustaja teki Pyryn kanssa erilaisia kehittavid “koritehtavid”,
luki kirjoja ja varitti sekd askarteli. Tédllaiset hommat jdivat
kotona aika vidhiin, varsinkin kun Annikin oli hakemassa
omaa huomiota. Pyryn omatoimisuus lisdantyikin vdhitellen
ja hédn alkoi kuin huomaamatta syoda itse myos kotona. Vaat-
teiden riisumisessa ja pukemisessa Pyry selvastikin osallistui
eikd ollut endd vain passiivinen nukke, jota puetaan. Ilahduin
kovasti my0s siitd, ettd Pyry oli erddnd pdivana leikkinyt tun-
nin verran kotileikkid erddn tyton kanssa: tytto oli didin roo-
lissa ja Pyry vauva, jota hoidettiin.

Ensimmadisen pdivdkotivuoden ajalta ovat monet pelkoni
osoittautuneet turhiksi ja lasten kevit- ja joulujuhlissa on
lasten osallistumista aina seurattu tippa linssissd. Tuntuu-
kin, ettd oli oikea pditos laittaa Pyry tavalliseen pdivakotiin.
Kiusaamisen pelko oli turha: kaikki tuntevat Pyryn ja monet
isommat lapset halaavatkin Pyryd pdivdkodin pihalla ohi kul-
kiessaan. Mielenkiintoista on sekin, ettd Pyry on ollut myo6s
tuki ja turva erddlle Pyryd nuoremmalle tytolle, joka aluksi
arasteli pdivdakodissa oloa. Kenties Pyryn rauhallisuus ja kilt-
teys vaikuttivat asiaan. Muistan kylld kerran ndhneeni, miten
kooltaan isompi poika otti Pyryn kddestd lelun. Minua liikut-
ti se, miten Pyry alahuuli vapattden antoi tilanteen olla eikd
tehnyt mitdén itseddn puolustaakseen. Tdma puolustuskyvyt-
tomyys minua edelleenkin joskus mietityttdd. Pyrynkin oli-
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si joskus opittava, miten kova paikka maailma voi toisinaan
olla. Pyry tuntuu kuitenkin olevan rauhaa rakastava eikd osaa
riidelld kenenkddn kanssa.

Pelko Pyryn juomattomuudesta haihtui samalla, kun poika
oppi itse juomaan mukista. Nykyddn hdn osaa jo pyytddkin
juotavaa. Juoma ei mene endd vadrdan kurkkuun ja poika
osaa itse sdddelld sitd, paljonko juomaa ottaa kerralla suu-
hunsa. Tdma on aivan valtava kehitysaskel verrattuna siihen,
miké tilanne oli ennen pdivakodin alkua! Yhden kerran Pyry
péasi hetkellisesti livahtamaan paivdakodin portista, mutta on-
neksi portin kohdalla ei ole vilkasliikenteistd autotietd. Taméa
laheltd piti -tilanne sdikdytti hoitajat pahasti, mutta onneksi
asiasta tiedotettiin meille vanhemmille avoimesti enkd osan-
nut suuttua asiasta.

Iso muutos Pyryn péivakotieldmadssa oli tuttujen terapeuttien
pois jadminen kuvioista kesdlld ja uuden puheterapeutin tulo
tilalle syksyllda. Uusi puheterapia alkoi intensiivisemmin ja
uusi puheterapeutti huomasi pian, mitkd Pyryn ongelmakoh-
dat kommunikaatiossa olivat ja puuttui niihin. Pyry ajoittain
jopa valtteli katsekontaktia, jolloin tukiviittomien kayttd vai-
keutui. Pyryn huomio piti siis saada keinolla milld hyvansa,
jotta kommunikointi onnistuisi. Pyrylld otettiin kayttoon
PECS-kuvat, joilla tuetaan Pyryn puutteellista oma-aloittei-
suutta ilmaisussa. Kuvakansio 10ytyy sekd pdivakodista ettd
kotoa. Kuvien avulla Pyry nykyédan pyytda asioita, kuten juo-
mista, musiikin kuuntelua, videoiden katselua, eri ruokalajeja
jne.

Pyryn puhekin on monipuolistunut ja entistd useampia ddn-
teitd on tullut Pyryn ”omaan kieleen”. Pyry on kuitenkin sa-
noissaan ja viittomien kdytossddn niin vdhdeleinen, ettd ne
menevat hyvin helposti ohi aikuisen tajuamatta, ettd Pyry
yritti viestid jotain. Normaalisti kehittyvastd lapsesta Pyry
poikkeaakin juuri siind, ettd hdn tyytyy kohtaloonsa, jos ha-
nen viestimisyritystddn ei huomata. Moni vield puhetaidoton
pikkulapsi kurkottelisi, huutaisi ja repisi ditiddn kddestd, jotta
tulisi ymmarretyksi.

Pettymys on ollut pdivakotieldamadssd se, ettd avustajat ja
muukin henkilokunta vaihtuvat kovin usein. Pettymys oli
erddlld lailla sekin, ettd Pyryn tukiviittomataidot taantuivat
ensimmadisen vuoden aikana. Tdmd varmaankin johtui siitd,
ettd hoitajat eivdt aluksi osanneet kayttdd viittomia eivatkad
vanhemmat jaksaneet kotona olla aktiivisia niiden kdytOossa
rankan tyOpdivan jdlkeen. Ajoittain mietityttddkin, olisiko
erityisryhmassd olo ollut parempi vaihtoehto Pyrylle, koska
sielld kaikki hoitajat osaavat kdyttdd kuvia sekd tukiviittomia
lasten kanssa. Jossittelu tuntuu kuitenkin aika turhalta ja ku-
luttavalta. Onneksi puheen kehitystd ja kuvienkdyton oppi-
mista on kuitenkin tapahtunut.

Sen olen huomannut, ettd kehitysvammaiselle lapselle vuo-
sittain laadittavan kuntoutussuunnitelman tavoitteet ja keinot



ndyttdvat paperilla hienoilta, mutta hoitajien on liséksi keske-
ndan sovittava, kuka ottaa minkdkin asian hoitaakseen, jotta
asiat eivdt jad vain ilmaan roikkumaan. Vanhempien on hyva
pitdd huoli ja seurata, ettd keinoja toteutetaan ja tavoitteisiin
pyritddn. Pdivdkodissa on valitettavan helppo vedota kiiree-
seen ja hoitajien vihyyteen.

Nykyinen paivékotiarkemme sujuu jo hyvin. Aamuherddmi-
set ovat usein rankkoja, mutta Pyry osaa olla visyneendkin
hyvantuulinen ja hymyilevdinen, mikd antaa vanhemmillekin
voimia. Pyry on nykyddn vield puettu aamuisin, mutta kiireet-
tomind hetkind Pyryd aktivoidaan osallistumaan vaatekappa-
leidensa hakemiseen ja padlle pukemiseen. Myos valintatilan-
teita hanelle tarjotaan, jotta han alkaisi ymmartda, ettd hanen
mielipiteillddn ja tahdollaan on merkitystd ja tahtoa kannattaa
ilmaista aktiivisesti. Olemme hyvin optimistisia tdimén kevddn
ja tulevan syksyn suhteen. Tarkeintd on, ettd Pyry viihtyy pai-
vakodissa ja jdd sinne mielellddn!

Tere Rstiloinen




Vappu pitéé
piirtdmisesté

Kevailla 2008

Vappu téytti kuusi vuotta tammikuussa 2008. Hén on ollut
esikoululaisen statuksella paivikodissa meneillddn olevan lu-
kuvuoden. Kun muut eskarilaiset ovat kdyneet tutustumassa
omaan tulevaan kouluunsa, on Vappu pakannut myos rep-
punsa ja lahtenyt erityislastentarhanopettajan kanssa tutustu-
maan Kdpyldn kouluun ja sen pienryhmén luokkaopetukseen,
tuleviin luokkakavereihinsa ja kouluymparistoon. Kouluun
saapuminen aina vihdn jannittdd, mutta illalla kotona muis-
tellaan koulupdivad hyvin innoissaan.

Olemme olleet tulevaan kouluun yhteydessa jo edellisen vuo-
den kevadstd saakka: kdvimme silloin toisen Down-tyton di-
din kanssa tutustumassa tyttojen mahdolliseen kouluun. Siitd
lahtien olemme pitdneet kouluun ja opettajaan yhteyttd eri-
tyislastentarhanopettajan kanssa. Toki olisi ollut mahdollista
kdydd vierailemassa useissakin eri kouluissa, mutta meiddan
lahikoulumme tuntui heti sopivalta paikalta Vapulle.
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Vappu tykkda tehda erilaisia tehtdvid: kirjainharjoitukset ovat
mieluisia, samoin kuin kolmioiden, nelididen, ympyroiden
ja rastien harjoittelu. My0s useita vdrityskirjoja on tdytetty.
Synttérikortit syntyvit kdden kddnteessd. Askartelutuokiot
rauhoittavat Vapun pitkdksikin toviksi itsendiseen ja luovaan
toimintaan. Téllaisten koulumaisten tehtdvien harjoittelu
rauhassa kotona ja pdivdkodissa auttaa varmasti sopeutu-
maan ensi syksynd alkavaan kouluun.

Vapun sosiaalinen ymparisto laajenee ja monipuolistuu koko
ajan. Erityisesti Vapun mainio paivakotiympdristd on kehittéd-
nyt tyttoa valtavasti yhden vuoden idstd ldhtien. Veimme Va-
pun pédivdhoitoon tammikuussa 2003, vaikka paivahoitopaik-
kaa hakiessamme meitd kehotettiin vield miettimian, olisiko
yksivuotiaan Vapun paikka sittenkin kotona. Paivikoti oli
kuitenkin oikea vaihtoehto Vapulle. Tama4 tuli todistettua vii-
meistddn nyt viimeisend lukuvuotena, kun kerdsimme yhteen
ja naytille kaikki Vapun seitsemédn reissuvihkoa pdivikodin
henkilokunnan iloksi. Palaute on ollut pelkédstddn positiivista
ja ihastelevaa: Vappu on saanut paljon potkua kehitykselleen
juuri samanikdisten lasten touhuja seuratessaan. Hanestd on
tullut yha rohkeampi osallistumaan, keksimddn leikkejd ja
jopa vitsailemaan ikdistensd ryhmassa.

Vappu tarvitsee aikaa uusiin asioihin ja thmisiin tutustues-
saan. Han tarkkailee, ujostelee ja pistdd hanttiin, jos jokin
asia vieroksuttaa. Joskus se on todella hankalaa ja suoraan
sanoen raivostuttavaa, jos aika on vdhissa ja asioiden pitdisi
edetd. Onneksi kuitenkin vuosien myo6td asiat vain yksinker-
taisesti sujuvat helpommin. Kehitys tapahtuu edelleen pyrdah-
dyksittdin, mutta yhd suuremmilla harppauksilla. Olemme
huomanneet, ettd on tdrkedd jaksaa kerrata tulevia ja men-
neitd tapahtumia sekd opetettavia asioita, talloin lopputulos
on selvisti parempi. Télld tavoin on taas jotain uutta opittu,
ja sanavarastoakin samalla kartutettu.

Vapun maalaus
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Kuusivuotias Vappu osaa olla itsepdinen, kiukutteleva ja rah-
jaava lapsi, kuten muutkin samanikdiset. Sana aurinkoinen
ei varmasti kuulukaan kaikkien Down-perheiden aktiiviseen
sanavarastoon. Meilld tilanteita on tasoittanut kolme vuotta
nuorempi pikkuveli, joka tykkdd leikkid isosiskonsa kanssa
pdivittdin ja ikdavoi Vappua, kun tdma on eskarthommissa.

Ensi syksy on Vapulle hyvi irtiotto pikkuveljestd, jonka kave-
ripiiri ja kouluymparisto kuitenkin tulevat jatkossa eroamaan
Vapun vastaavista. Luulen, ettd Jaakko-veli tuleekin olemaan
hieman haikea ja kateellinen, kun sisko pddsee aamuisin tak-
silla kouluun!

Tere Uirkbute

Vappu &idin
20 _ja pikkuveljen kanssa



Heinl
on vaikeavammaisuudestaan
huolimatta toimelias koululainen

Kevailla 2008

Heini syntyi perheemme ensimmadisend lapsena ja terveend
tyttond syksylla 1999. Vahitellen ihmetys tyton kehitykses-
td sai sanoja ja muuttui huoleksi. Tyton motorinen kehitys
ndytti olevan ikdtasoa jiljessd. Heinin ollessa yhdeksan kuu-
kauden ikdinen saimme pyynnostimme konsultaation ter-
veyskeskuksen fysioterapeutille ja pian jo ldhetteen Lasten-
linnaan. Ensimmadisen kerran tapasimme lastenneurologin
Heinin 1-vuotissyntymdpdivdd edeltdvand pdivand. Vuoden
ajan tehtiin useita tutkimuksia. Otettiin verikokeita ja nédyte-
paloja sekd tehtiin kromosomitutkimukset. Aivojen magneet-
tikuvassa 10ytyi poikkeamaa, mutta vieldkddn ei ollut tietoa,
mistd aivojen valkean aineen puutos johtui. Heinin ollessa
ldhes kaksivuotias 10ytyi uusin tutkimusmenetelmin kro-
mosomivirhe, jonka tiedetddn aiheuttavan kehitysvammaa,
epilepsiaa, puheenkehityksen viivistymdd ja monenmoista
muuta poikkeavaa lapsen kehitykseen. Lista kromosomivir-
heen aiheuttamista vaivoista oli pitka ja kattava.
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Tuolloin en uskaltanut ajatellakaan, ettd ldhes kaikki listan
ongelmista voisivat toteutua Heinin kohdalla. Halusin aja-
tella, ettd Heini sittenkin kuuluisi sithen pieneen joukkoon,
jonka kehitys voisi edetd mukavasti, vaikka jotain erikoistu-
kea hén tulisikin aikanansa tarvitsemaan. Vihitellen toiveet
kehityksestd ja taitojen karttumisesta ovat hiipuneet. Heini ei
tule oppimaan puhumaan eikd kdveleméaan.

Talla hetkelld Heini on yhdeksdnvuotias koululainen. Pie-
nestd helposti hoidettavasta lapsesta on kasvanut pitkd tytto,
joka kéavelee talutettuna ja kommunikoi huutamalla ja naura-
malla. Heini tarvitsee apua kaikissa paivittaisissd toiminnois-
saan ja osallistuminen arkeen on aina aikuisen varassa.

Heinin arki on kuitenkin varsin toimeliasta. Koululaisemme
harrastaa ratsastusta ja kuntosalilla kdyntid sekd musiikkia
monin tavoin. Tytto rakastaa kirjoja ja on kiitollinen yleiso
veljien hassuille hypyille ja lauluesityksille. Heini on tieten-
kin myds mummon kulta. Televisio-ohjelmista Heinin suo-
sikkeja ovat musiikkiohjelmat ja sddtiedotukset. Lempivideot
tytto tunnistaa ensi sekunneista. Heini osaa my0s orientoitua
paikkaan ja tilanteeseen: kouluaamuin taksiin 1ahdetddn hy-
myssd suin, kun taas kampaamon ovella kuuluu kovaddni-
nen protesti. Tuntoyliherkdn tyton hiustenleikkuu on hikinen
paikka sekd didille ettd kampaajalle.

Paivakodista kouluun siirtyminen oli iso paatos. Paivikodin
tutut rutiinit ja turvalliset aikuiset oli vaikea jattda. Kuusi-
vuotias tuntui kouluun niin kovin pieneltd, eikd taitojakaan
ollut juuri kertynyt. Heinin kohdalla sopiva ryhma ja vapaa
paikka 16ytyi onneksi helposti tutusta koulusta. Jalkeenpdin
huomasin, ettd pditds koulun aloittamisesta oli sittenkin
hyva. Heini sopeutui uuteen ryhmadnsa helposti. Luottamus
kokeneeseen opettajaan syntyi, kun huomasin, ettd tyosken-
tely koulussa oli tavoitteellista ja lapsen asioihin perehdyttiin
tarkasti. Yhteistyd ja henkilokohtaisen kontaktin luominen
opettajaan ja avustajiin on tirkedtd. Puhumaton lapsihan ei
kerro, mitd koulussa tapahtuu, onko hin ollut vasynyt vai
iloinen, onko hdn syonyt ja mitd tunnilla tehtiinkddn. Reis-
suvihkoon kirjoitetaankin koulunpadivan kuulumiset samoin
kuin my6s kodin kuulumiset ja viikonloppujen tapahtumat.

Monen kotiditivuoden jdlkeen olen palannut takaisin tyo-
elamddn. Veljet ovat aloittaneet paivdakodissa ja Heini jatkaa
koululaisen taivaltaan. Ilman yhteiskunnan palveluja vaikeas-
ti kehitysvammaisen lapsen vanhemman tyonteko olisi var-
masti kdytdnnossd mahdotonta. Kehitysvammaiselle lapselle
jarjestetddn koulukyyti aamuin illoin ja koulupdivan jilkeen
Heini jaa iltapédivakerhoon, joka on sosiaalitoimen palvelua.

Arkiaamut kolmen lapsen kanssa ovat aikamoista hulinaa.
Pojat puetaan ja pakataan isdn kyytiin. Heinin aamutoimiin
kuuluvat pisut ja pesut, aamupala, pukeminen sekd viimehet-
ken viestit reissuvihkoon. Taksi tulee klo 7.10 ja valmiina on



oltava. Kyyti odottaa myohéstyjdd kaksi minuuttia! Illan tak-
sikyyti on kotona klo 16.30. Tdsmaéllisyyttd on noudatettava
illallakin. Minun on ldhdettédva hyvissd ajoin toistd, ettd saan
ensin haettua pojat pdiviakodista, ja jotta varmasti ruuhkassa-
kin ehdin ajoissa portille taksia vastaan. Kokonaista tyopdivad
en ehdi tehda ja olenkin toistaiseksi osittaisella hoitovapaalla.
Tyotehtdvien hoitamiseen lapsen aikataulut tuovatkin omat
haasteensa. Kotiin on ldhdettdvd séntillisesti oli tydtilanne
mikd hyvdnsa ja ylitoitd voi tehdd vain suunnitellen aikataulut
lasten isdn kanssa etukdteen. Tuttua asiaa varmasti kaikissa
lapsiperheissd, mutta vaikeasti kehitysvammaisen lapsen koh-
dalla muutosta helpompaan ei ole ehkd odotettavissa. Heini
ei kolmasluokkalaisenakaan vield pdrjdd yksin kotona edes
pientd hetked, eikd hdn ymmarrd kelloa tai kykene nouse-
maan pyorétuolistaan ylos.

Vaikeasti kehitysvammaisen lapsen kehityksen vaiheet eivat
valttdmattd seuraa toisiaan tutussa jarjestyksessd ja uusien tai-
tojen oppiminen ja lapsen kasvaminen eivit ehkd tuokaan hel-
potusta kaikkiin arjen ongelmiin. Monet asiat sujuvat Heinin
kanssa toki nyt paremmin kuin aikaisemmin: tytto kestdad jo
muutosta rutiineissa ja aikatauluissa, eivdtkd vieraat tilanteet
ja kovat dédnet pelota niin paljon kuin aikaisemmin. Toisaalta
lasta on nyt painava nostaa ja hdnen kanssaan on hankalampi
litkkua. Usein Heinin kdyttdytyminen (huutaminen) aiheut-
taa ulkopuolisissa hammennysta.

Valilla katselen Heinid ja mietin, miltd hdn ndyttdisi ja min-
kéalainen hén olisi, jos hdn olisi vammaton. Ymmarrys Heinin
vammasta on kasvanut vdhitellen ja sopeutuminen tilantee-
seen vaatii jatkuvaa pdivittimistd. Ajattelen, ettd surua kehi-
tysvammaisesta lapsesta ei voi kasitelld yhtend palana yhdelld
kertaa, vaan se aktivoituu uudestaan eri tilanteissa. Heinin
syntymadpaivat eivét didille aina ole olleet kovinkaan odotettu
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asia, koska toivo kehityksestd karkaa vuosi vuodelta pidem-
malle. Kouluunldhtd oli myo¢s vaikea paikka. Ostin tytolle
uuden koulurepun, vaikka tdllainen asia ei Heinille itselleen
ehka ollutkaan merkityksellinen.

Joskus ihmiset kysyvdt, miten tdllaisen tilanteen on oppinut
hyvaksymadan. Kiintymys lapseen on kuitenkin jo syntynyt ja
vanhemmalla on halu tehdd lapsen eteen paras mahdollinen.
Toivoa on aina olemassa ja sithen on tartuttava. Arkea on vain
elettdva eteenpdin. Arki itsessddn on eheyttavadkin. Itselleni
perheemme vammattomat lapset ovat tdrked tasapainottava
voima, silld kaikessa kiireessd ei jouda vain Heinin asioita
kaiken aikaa murehtimaan. Jollakin kummalla tavalla mah-
dollisuus marista ja jupista valilld my6s vammattomien lasten
tavallisista murheista on aivan ihanaa.

Lopuksi vield totean kuten erds toinen diti: Vamman antaisin
pois heti, mutta tatd kokemusta en milloinkaan. Olen oppinut
paljon mielenkiintoisia asioita ja saanut tavata monia hienoja
ithmisid. Suvaitsevaisuutta ja epdtdydellisyyden hyviaksyntda
olen saanut harjoitella intensiivikurssilla. Olen oppinut, ettd
pienetkin asiat voivat olla ilon aiheita. Heinin kddenojennus
ja silitys poskesta on yhtd arvokas taito kuin veljen polkupyo-
rdlld ajo tai luistelemaan oppiminen.

Saile Fordan




Heilnin

tyypillinen koulupiiva

Kevailla 2008

Heinin ja muiden saman luokan oppilaiden koulupaivad al-
kaa heiddn saavuttuaan takseilla kouluun. Lyhyen valitunnin
jalkeen vaatteet riisutaan ja kokoonnutaan yhteiseen aamu-
piiriin. Aamupiiri on monelle oppilaistamme, myos Heinille,
erds paivan tarkeimpid ja mieleisimpid hetkid — merkki yhtei-
sestd tuokiosta ja uuden koulupdivdn alkamisesta. Kyseessd
on vahvasti vuorovaikutteinen hetki, jossa harjoitellaan oman
vuoron odottamista sekd kontaktinottamista kattelyn, katse-
kontaktin ja kuvista tehtdvien valintojen avulla. Aamupiirin
aikana orientoidumme yhdessd uuden pdivin alkamiseen
pohtimalla, mikd viikonpdivd on, millainen sdd on ulkona,
ketkd oppilaista ovat tinddn paikalla ja milld tuulella kukin
heistd on. Merkkisignaalien kdyttd aamupiirissd auttaa oppi-
laita ennakoimaan tulevaa. Aamupiirin alkamisen merkkeind
toimivat kilikellon kilahdus, aamupiiri-kuva ja kdttely. Aamu-
piirin loppumista ennakoi tuttuakin tutumpi loppuloru.

Aamupiirin loputtua, ja muutoinkin seuraavaan toimintoon
siirryttdessd, katsotaan aina toimintaa kuvaava kuva omas-
ta pdivdjarjestyksestd. Se, mitd aamupiirin jdlkeen tapah-
tuu, riippuu viikonpdivastd. Luokkamme viikko-ohjelmaan
kuuluu ryhmaétunteja, kuten liitkuntaa, kehonhahmotus- ja
rentoutustunteja, musiikkia sekd vaihtelevissa mdarin kdden
taitoja, esimerkiksi maalaamista tai kotitaloutta. Monesti op-
pitunnit ovat kooste erilaisista opittavista asioista ja eldmyk-
sistd. Esimerkiksi kotitaloustunteihin voi liittyd ostosretki
lahikauppaan, ainesten pilkkomista, taikinan vaivaamista ja
ndin erilaisia tunto-, haju- ja makuaistin elamyksid. Luok-
kamme ryhmatoimintaan kuuluu myo0s erilaisia vierailuja,
kuten yhteistoimintaa yleisopetuksen ystdvyysluokkamme
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kanssa sekd yhteisid musiikkitunteja naapuriluokkamme
kanssa. Retket ovat sédnnollinen osa luokkamme arkea. Lahi-
ympadriston lisdksi tutustumme muunkinlaiseen kaupunkiym-
paristoon: julkisiin kulkuvalineisiin, asiointiin kirjastossa ja
kauppakeskuksissa sekd puutarhoihin, museoihin ja kulttuu-
ritapahtumiin. Viime lukukauden suurena ilonaiheena meille
oli kehitysvammaisille nuorille suunnatun kulttuurikurssin
monipuolinen anti!

Lukujérjestyksemme sisdltdd myos yksilotunteja, jossa opis-
kelu on eriytetympdd ja oppilaiden yksilollisiin tavoitteisiin
pohjautuvaa. Heinin kanssa harjoittelemme mm. oman ke-
hon hahmottamista erilaisten liikunnallisten harjoitteiden ja
aistiharjoitusten avulla. Myos kasien toiminnallisuus, kuten
tarttuminen ja otteen sdilyttdminen, painikeharjoittelut ja
erilaisten pintojen tunnustelut ovat kiinted osa Heinin opis-
kelua. Vuorovaikutukseen liittyvdt opiskelun tavoitteet ovat
oppilaillemme tarkeitd, silld vuorovaikutus muodostaa yhdes-
sd tekemisen ja arjen tyoskentelyn perustan. Heinin kanssa
olemme harjoitelleet esimerkiksi yhteisten asioiden jakamista
ja valintojen tekemistd kuvien tai esineiden avulla. Opiskelu
vaikeimmin kehitysvammaisten erityisluokalla on kdytannon-
laheistd: harjoittelemme arkieldmassa tarvittavia perustaitoja
yksilollisesti ja mahdollisimman itsendiseen suoriutumiseen
tahdaten.

Vaikeimmin kehitysvammaiset lapset opiskelevat erityisluo-
kissa pidennetyn oppivelvollisuuden ajan (11 vuotta). Opintie
alkaa sind vuonna, kun oppilas tayttdd kuusi vuotta, minkad



jalkeen han opiskelee kaksi ensimmadistd vuottaan esiasteella.
Naissd ns. pienluokissa erityisluokanopettaja ja koulunkédyn-
tiavustajat tyoskentelevit enintddn kuuden oppilaan kanssa.
Opetuksen ldhtokohtana on yksilollisyys ja tdtd tavoitetta tu-
kee lukuvuosittain laadittava henkilokohtainen opetussuun-
nitelma (HOJKS), joka toteutetaan opettajan, vanhempien ja
mahdollisten kuntouttavien henkildiden kesken. Yhteistyo ja
hyva tiedonkulku koulun, kodin ja muiden asiantuntijoiden
valilla onkin tdrkedd oppilaan oppimisen ja arjen sujumisen
kannalta.

Erityisesti vaikeimmin kehitysvammaisten koululaisten koh-
dalla oppimisympariston fyysiset ja psykososiaaliset piirteet
vaikuttavat oppimisen laatuun. Turvallinen oppimisympéris-
to, jossa on mahdollisimman vdhdn ylimddrdisid héirioteki-
joitd esimerkiksi ddnimaailman suhteen, luo puitteet hyval-
le oppimiselle. My0s aikuisen rooli osaavana ja aktiivisena
vuorovaikutuskumppanina korostuu ja oppiminen perustuu
mm. aikuisen antamaan malliin ja asioiden toistamiseen.
Erilaisten taitojen harjoittelu nivoutuu osaksi koulupdivin
arjen tapahtumia: esimerkiksi motorisia taitoja voidaan har-
joitella litkuntatuntien liséksi vaikkapa siirryttdessd kavellen
ruokasaliin tai harjoittelemalla ruokailun yhteydessa mukis-
ta kiinni pitdmista.

Heinin opettaja
Salle Surtiainen
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Taulikki

— matkalla kohti ylaastetta

Kesilla 1997

Tuulikin kehitysvammaisuus varmistui sikiovesitutkimuksella
kesdlld 1995. Perheemme asuntokauppaongelmat menettivat
merkityksensd, kun shokin ja kaaoksen keskelld oli tehtdva
ratkaisu kohdussa potkivan ihmisalun kohtalosta. P4dtos sel-
kiytyi yksimielisesti: hylkdsimme abortin.

Kuopus syntyi marraskuussa. Syntymadn olimme valmistau-
tuneet huolella: lukien, itkien, puhuen ja vaihtaen Kétiloopis-
to Naistenklinikaksi. My0s sukulaisille ja tuttaville kerroimme
ajallaan, mitd tuleman piti: pieni syddnvikainen Down-tytto,
joka saisi nimekseen Satu-Tuulikki.

Ennen Tuulikin sydédnleikkausta elamé oli raskasta. Tuulikki
oli niin heikko, ettei jaksanut imed rintaa, vaan maito oli va-
lutettava tuttipullosta suuhun. Kun sydén sitten kahden kuu-
kauden idssd leikattiin, oli muutos silminndhtdvd: aiemmin
lahes pelkastadan nukkunut Tuulikki muuttui pirtedksi ja uteli-
aaksi pikku kansalaiseksi.



Ténddn vuonna 1997 Tuulikki on yhden vuoden ja yhdeksan
kuukauden ikdinen iloinen ja riehakas pikkuneiti, joka ta-
pailee sekd ensiaskeleitaan ettd viittomiaan. Kiipeily ndyttda
olevan Tuulikin erityislaji ja suuri ylpeyden aihe — ja muun
perheen huoli. Kaiken kaikkiaan olemme onnellisia, ettd koh-
talo on tuonut kohdallemme Tuulikin kaltaisen aarteen, joka
olemassaolollaan on antanut eldméllemme uuden tavan ndh-
da ja kokea asioita.

Kevaalla 2000

Nyt vuonna 2000 nelja- ja puolivuotiaan Tuulikin pdivit tayt-
tyvdt pienen tyton toimista. Aamulla isd kévelee Tuulikin
kanssa pdivékotiin, jossa Tuulikki on integroituna vammatto-
mien lasten ryhméddn avustajan kera. Kommunikointi tapah-
tuu ldhinnd viittomien avulla ja puheterapeutti kdy tarhassa
tapaamassa Tuulikkia kerran viikossa.

Fysioterapiaa Tuulikki ei endd tarvitse. Monet toiminnot, ku-
ten pukeminen, sujuvat Tuulikilta vallan mainiosti, joissakin
asioissa, kuten vessahommissa, Tuulikki taas tarvitsee vield
apua. Tiistaisin Tuulikki kdy voimistelemassa Touhuvintissa
ja keskiviikkoisin kehitysvammaisten lasten omassa muska-
rissa.

Eliamamme etenee normaalia ison perheen arkea. Puolitoista
vuotta sitten perheeseemme syntyi neljds lapsi, Saara, josta
on tullut Tuulikille mainio ystéva ja ehkd tarkein ihminen tés-
sd maailmassa. Tuulikki on innokas Saaran hoitaja ja valilla
touhuissaan liiankin kovakourainen. Vaikka moinen raastaa
usein perheen aikuisten hermoja, ovat tyttojen hyvat hetket
niin hienoja, ettd niiden avulla sitd jaksaa eteenpain.

Kaiken tdmén hulinan keskelld ei Tuulikin kehitysvammai-
suutta niinkddn muista. Vasymys on kuitenkin ollut tuttu vie-
ras perheemme arjessa, mutta sen kanssa olemme oppineet
eldmddn ja hyvaksymadn sen osaksi kokonaisuutta.
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Kevaalla 2008

Tuulikki on nyt kaksitoistavuotias. Perheemme eldma on ny-
kyddn murrosikdisten valtaamaa. Tuulikin kaksi isompaa si-
sarta rdiskivat jo ihan kunnolla ja Tuulikki tulee hyvdad vauh-
tia perdssd. Yleisin vastaus on “en tee”, ”ei kiinnosta” tai "en
halua”. Usein aika kuitenkin tekee tehtdvansi ja, jos asiasta
on puhuttu Tuulikin kanssa ajoissa, luonnistuu meneminen,

tuleminen ja tekeminen ilman suurempia mutkia.

Itsendistyminen on ollut Tuulikille tarkedd. Tuulikki liikkuu
lahitienoilla mielellddn yksin ja on aamuisin kulkenut itsek-
seen bussilla kouluun. Oma litkkuminen onkin tuonut mu-
kanaan hurjasti itsevarmuutta ja iloista mieltd. My6s omalla
avaimella kotiin tuleminen sekd yksikseen kotona oleminen
ovat olleet Tuulikille mieleen.

Vaikka itsendistyminen onkin ollut Tuulikille tirkedd, yha
useammin saamme kdyda keskusteluja itse tekemisestd. Tuu-
likki kysyykin helposti, ettd miksei "palvelu” toimi, kun kysy-
mys on juuston hoylddmisesta tai piimdn kaatamisesta lasiin.
Téallaisten pienten asioiden kanssa joudumme me vanhem-
mat usein ryhdistadytymddn ja vaatimaan toimintaa Tuulikil-
ta, joka on kuin varkain tottunut siihen, ettd asiat tapahtuvat
itsestddn ja luonnostaan palveltuina.

Tuulikki kdy edelleen Touhiksessa jumppaamassa vammat-
tomien lasten parissa. Lisdksi hdn harrastaa jalkapalloa, jota
pelaa FC Konnun erityisjoukkueessa. Pallopelit ovat erityi-
sesti Tuulikin mieleen ja pallon varjolla isd saakin Tuulikin
houkuteltua ulos, vaikka muuten neiti istuisikin mieluusti ko-
tona kuuntelemassa satukasetteja ja puuhailemassa kirjojensa
parissa. Myos silitettavat helmet ovat Tuulikille mieluisia ja
niistd hdn kokoaakin kauniita kokonaisuuksia yhden toisensa
jalkeen.

Syksylld Tuulikilla alkaa yldaste ja timd tuo mukanaan pal-
jon uutta. Tuulikki siirtyy yksin uuteen kouluun, joka sijaitsee
kauempana ja jossa ainevalikoima tulee olemaan laajempi.
Koemme muutoksen Tuulikin suhteen tervetulleeksi, vaikka
metrolla kulkeminen onkin uusi oppimisen haaste ja meiddn
vanhempien jdnnittdmisen aihe. Yldasteelle siirtyminen tuo
mukanaan mietteitd ajan nopeasta etenemisestd sekd poh-
dintaa tulevaisuudesta. Jo muutaman vuoden padstd oppivel-
vollisuus loppuu ja siitd eteenpdin eldiméd onkin meiddn van-
hempien ymmarryksessd pelkkdnd kysymysmerkkind. Uudet
Kela-kuviot, jatko-opiskelupaikan 16ytyminen ja Tuulikin
ammatillisen mielenkiinnon hahmottaminen ovat meille kai-
kille varsinaisia haasteita ja usein puheeksi tulleita asioita.

Téssd vaiheessa elamdd on kaikkia opittuja taitoja tdrkeam-
méksi muodostunut itsetunnon kehittyminen sekd se, ettd
Tuulikista kasvaisi tyytyvdinen ja onnellinen ihminen. Jal-
keenpdin ajatellen perheemme olisi pddssyt huomattavasti



helpommalla, jos olisimme satsanneet enemman jaksamiseen
sekd vanhempien omaan aikaan. Vasta ndin my0hemmin,
kun hankalin on jo ohi, huomaa, miten vdsyneitd olemme me
vanhemmat olleet. Lisdvoimia olemme nykyddn hankkineet
luonnosta ja liikkunnasta. Nythdn kaikki tuntuukin olevan
mahdollista, kun Tuulikin voi jittdd jo hetkeksi yksikseen ja
isommista sisarista on paljon apua pidempdd ulkoilua ajatel-
len.

eatti Laukhiainen
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Aapo
— Sitkedsti omaa
kaistaa eteenpdin

—— 5

Kesélld 2000

Aapo on perheemme kolmas lapsi. Han syntyi 3.11.1991.
Olimme odotusaikana erityisseurannassa, koska vauvan kas-
vu oli normaalia hitaampaa. Asiaa tutkittiin, mutta mitdan
halyttavaa ei kuitenkaan 10ytynyt. Aapo oli syntyessddn terve
yhdeksdn pisteen poika ja elama hymyili.

Alussa vauvaperheen elama sujui kuten aikaisemmillakin ker-
roilla. Itkuisuus ja koliikki olivat kuitenkin meille uusia asioi-
ta, mutta nekin sopivat normaalirajoihin ja elimdnmenoon.
Aapon kehitys oli kuitenkin erilaista verrattuna kahteen aikai-
sempaan lapseemme. Aiti huomasi timin helpommin kuin
isd, joka ajatteli, ettd kylld poika kirii sen umpeen, mitd nyt
vahdn on jdljessd. Korvasairauden yhteydessd lastenlddkari
ihmetteli Aapon ylitaittuvaa peukaloniveltd ja suositteli tutki-
muksiin menoa. Téstd alkoivat vuoden mittaiset tutkimukset
ja monenlaiset kokeet sekd epdtietoisuus ja huoli.

Jouluaatonaattona 1993 perinnoéllisyyslddkari kertoi meille,
ettd lapsellamme on Williamsin-syndrooma. Lamaannus iski.
Monet kysymykset nousivat mieleen, eikd mitddn osannut ky-
syd! Ajomatka sairaalasta kotiin ei palaudu mieliini. Joulu
vietettiin hammasta purren ja mustalla mielell4.

Jo samana pdivand kerroimme asiasta joillekin tutuille ja va-
hitellen my6s kaikille muille. Reaktiot olivat monenkirjavat.
Siita alkoi voimia kuluttava vuosi. Isd oli hoitovapaalla koto-
na ja pyoritti arkea ja diti kdvi toissd. Kotona ollessa saattoi



itked tirauttaa ja vajota hetkeksi sohvanpohjalle miettimaan
synkkid. Miten tdstd voi eldimad jatkaa. Pettymyksen tunne
puristi kurkussa.

Kontakti perheeseen, jossa oli vuotta vanhempi Williams-
poika, antoi ensimmadisen tunteen siitd, ettd joku ymmartdd,
mitd meille on tapahtunut. Mannerheimin Lastensuojelulii-
ton jarjestimd Williams-oireyhtymén sopeutumisvalmennus-
kurssi oli upea. Saimme tietoa ja tapasimme monia saman
asian “harrastajia”. Kurssilla pystyi myoOs kurkistamaan tu-
levaisuuteen eri-ikdisten Williams-lasten kautta. Kurssin jal-
keen elamddamme on kuulunut olennaisena osana yhteyden-
pito muihin Williams-lasten perheisiin.

Aapo sai diagnoosinsa jdlkeen monenlaista kuntoutusta ja
terapiaa. Hdn on ollut kaksi- ja puolivuotiaasta ldhtien integ-
roituneena tavallisessa pdivdakodissa, jossa on saanut hyvda
huolenpitoa ja monenlaisia elamyksid. Koulunkdynnin Aapo
aloitti kuusivuotiaana harjaantumisopetuksessa.

Aapo on tunteellinen kaveri, joka osaa tulla 1dhelle — niin ilos-
sa kuin murheessakin. Sanat ja halaus vasyneelle didille “Aiti
rakas, méa rakastan sinua” sulattaa murheet ja taas jaksetaan!
Aapo on sitked yrittdja ja harjoittelija urheiluun liittyvissa asi-
oissa: pyordily, séhly, uiminen, luistelu ovat mieluisia. Naissa
asioissa Aapo on antanut meille monia ihmetyksen ja ilon
hetkid. Koulutoissd, lukemisessa, laskemisessa ja kirjoittami-
sessa tarvitaan vanhempien apua. Hyvidnd eldimédn kouluna
ovat Aapolle olleet vanhemmat sisarukset, joilta on opittu
painin alkeet, harskit ilmaisut ja my0s anteeksipyynnot.

Nyt kun alun ahdistuksesta on kulunut hyvan aikaa ja Aapon
koulutaival on alussa, voimme tuntea helpotusta — perusasi-
at ovat kohdallaan. Olemme tietoisia siitd, ettd tulevaisuus ei
Aapon kohdalla ole ns. normaali, mutta kenenpd tulevaisuut-
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ta pystyisikddn ennustamaan! Tavoitteena ei olekaan parja-
td “elamédn kiihdytyskaistalla”, vaan saada aikaan mukava,
onnellinen eldma vaikka sitten turvallisella “rydomintdkaistal-

”

la”.
Kevaalla 2008

Aapo on nyt 16-vuotias peruskoulun yhdeksésluokkalainen.
Héan on pitkdstd nahkatakista haaveileva ja niittiranneketta
kayttava hevimusiikin ystdvd, joka ei anna leikkauttaa tuk-
kaansa.

Takana ovat pdivdakotivuodet ja ala-asteikd. Edessd on taas
uusi eldmédnvaihe, kun peruskoulu on pdittymassd. Pitka tie
on kuljettu siitd pdivastd, kun diagnoosin tehnyt apulaislaa-
kari totesi perinnéllisyysklinikalla tuolloin kaksivuotiaasta
Aaposta, ettd timd poika ei sitten koskaan opi tuntemaan kel-
loa. Nyt tima poika paitsi tuntee kellon, lukee, kirjoittaa, ui,
pyOrdilee ja soittaa rumpuja my0s surffaa netissd etsimassd
videoita myrkyllisistd kddrmeista.

Monenlaista on ndihin vuosiin mahtunut. Kirjahyllyssimme
on metrin verran mappeja, joista 16ytyy otsikoita: Aapo — va-
litukset, oikeusprosessit, Aapo — kouluasiat, iltapdivdhoito,
Aapo — leirit, kurssit, Aapo — taksiasiat, Aapo — terveys jne.
Tama kertoo omaa kieltddn siitd taipaleesta, jota on kuljettu
sekd siitd paperisodasta, mitd vammaisen lapsen vanhemmat
eiviat pddse pakoon. Lomakkeet, hakemukset ja myo6s vali-
tukset kuuluvat vammaisperheen arkeen siind missd pdiva-
hoito, peruskoulu ja kuntoutuskin. Suomalainen hyvinvoin-
tiyhteiskunta pitdd kylld huolta heikoimmistaan, mutta kun
sosiaaliturva on pykalin sorvattu ja momenteissa médritelty,
samaisin pykélin myos oikeuksiaan on vaadittava. Kukaan ei
tule mitddn valmiina tarjoamaan ja monista asioista on otet-
tava itse selvdd. Tdssd asiassa on muiden vammaisperheiden
verkosto korvaamaton. Tama verkosto on paitsi hyodyllinen
my0s suuri ilo. Olemme vuosien varrella tutustuneet ihaniin
thmisiin, joiden kanssa on ollut mahtavaa jakaa niin arkea
kuin juhlaa.

Seuraavat suuret muutokset Aapon elamadssa liittyvdt opiske-
luun — mitd peruskoulun jilkeen? Taas on edessd uusia selvi-
tettdvid asioita ja uusia valintoja. Uudet kuviot merkitsevat
uutta opeteltavaa niin Aapolle kuin koko perheelle. Nuoren
kasvu merkitsee tietysti myos sitd, ettd elinpiiri laajenee ja uu-
det asiat alkavat kiinnostaa. Vanhempien haasteena onkin osa-
ta irrottaa sitd myoten, kun uusia valmiuksia tulee niin, ettei
suojele litkaa eikd ole kehityksen jarruna. Voi olla, ettd joskus
vammaisen lapsen itsendistymisen yksi suuri este olemme me
vanhemmat. Emme uskalla pédastdd irti, pelkddmme, miten
nuoremme pdrjdd, haluamme varmistaa, ettei mitddn pahaa
tapahtuisi. Tatd olemme joskus itsekin joutuneet pohtimaan —
kenties Aapokin olisi esimerkiksi voinut kulkea koulumatkan
itsendisesti jo aikaisemmin.



Kouluasioiden lisdksi tyonteko ja asuminen ovat suuria Kysy-
mysmerkkejd. Niin meille vanhemmille kuin Aapollekin on
ollut selvéa, ettd tulee aika, jolloin Aapo muuttaa omaan ko-
tiin. Mutta mistd asunto ja vield sellainen asunto, joka vastaa
Aapon valmiuksia ja toiveita? Mistd 10ytyy koti, joka turvaa
Aapolle yksityisyyden, mutta ei aiheuta yksindisyyttd, tarjo-
aa itsendisyyttd, mutta turvaa myos huolenpidon sekd antaa
mahdollisuuden viettdd rikasta vapaa-aikaa kaikkine harras-
tuksineen. Aapo oli itse joku vuosi sitten sitd mieltd, ettd ha-
nen tuleva kotinsa sijaitsee Espanjassa, mutta ehké siitd vield
keskustellaan ...

Menneet vuodet ovat tuoneet tullessaan paljon iloa. Aapo on
myoOnteinen, sosiaalinen ja toisista valittdvd nuori mies, joka
osaa my0s ndyttdd tunteensa. Hdn on oppinut vuosien var-
rella monia sellaisia asioita, joista diagnoosin tehnyt ldadkari
ei tiennyt mitddn. Ennusteisiin — ainakaan niihin vihemman
toiveikkaisiin — ei kannata tuijottaa, vaan ajatella, ettd asioilla
on taipumus jarjestya!

Gari Wty Ve
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Aapon haastattelu

Maaliskuussa 2008

Aapo kay Siilitien peruskoulun yhdeksattd luokkaa mukau-
tetussa opetuksessa. Hdanen luokallaan on yhteensa 11 oppi-
lasta ja Aapo on luokkalaisista ainut, jolla on kehitysvamma,
muilla luokkalaisilla on erilaisia oppimisvaikeuksia. Aapo
aloitti koulutaipaleensa Vuosaaren peruskoulun harjaantu-
misopetuksessa. Pian kuitenkin huomattiin, ettd Aapo voisi
parjatd myos vaativammassa opetuksessa, joten hdn siirtyi
kolmannella luokalla mukautetun opetuksen piiriin. Aapo
on oppinut koulutaipaleensa aikana paljon vaikeita asioita,
kuten kertotaulun ja kellon kdyton. Koulun ohella Aapolla
loytyy aikaa myOs monipuolisille harrastuksille.

- Millainen on tyypillinen koulupdivdsi?

No, tdnddn oli esimerkiksi ainaki historiaa, didinkieltd... ja
matikkaa. Huomenna englantia. Péivittdin on aina aika mon-
ta ainetta. Meilld on suunnilleen neljd eri opettajaa viikossa.
Jos on kotitaloutta, niin on eri opettaja ja jos on liitkuntaa,



niin on eri opettaja. Musiikissa on kans eri opettaja. Avusta-
jaa ei ole joka tunnilla, me parjatdan usein hyvin pelkdstdan
opettajanki kanssa. Huomenna koulua on kaheksasta neljdén,
mutta eilen pddstiin jo yheltd. Meilld on tosi hyvd koulu ja
lahellda. Ma kévelen aina kouluun.

- Mikd on mukavinta koulussa?
Musiikki. Oon musiikkimiehid.

- Entd mikd on vaikeinta koulussa?
No, ehka biologia. Siind joutuu lukemaan alyttomasti.

- Ketd perheeseesi kuuluu?

Isosisko, isoveli, diti ja isd. Ja tietysti mind. Sisko on nyt
kakskyt ja isoveli taitaa nyt olla 24. Isoveli ei asu endd kotona,
mutta se kdy usein sunnuntaisin kyldssd. Me pelaillaan ennen
ruokailua sen kanssa esimerkiks Uunoa, Jatsia tai Muuttuvaa
labyrinttia.

- Mitd teet vapaa-ajallasi? Millaisia harrastuksia sinulla on?
Jalkapallo ja judo. Sitten md kdyn Resonaarissa bandi-tree-
neissd, soitan rumpuja. Oon soittanu joku neljd vuotta. Mei-
dédn bandin nimi on Melutaso. Jalkapallo on viikonloppusin,
bédndi-treenit maanantaisin ja keskiviikkosin on judo. Mi
kayn valilld uimassaki, yleensd isdn ja kavereiden kanssa.
Sitten kdyn myos Herttoniemen nuorisotalolla. Pelaan sielld
biljardia ja pOytdtennistd. Joskus sielld on paljon porukkaa,
joskus vdahdan. Kaakon kammarissa taas nddan vanhoi koulu-
kavereita.

- Mitd yleensd teet koulun jilkeen? Lihdetkd suoraan harrastuk-
siin?

No kylld mulla jaa vihdn vapaa-aikaakin. Koulun jilkeen ma
kuuntelen yleensd musiikkia, metallia. Suosikkibandejad 16y-
tyy useitaki: Dimmu Borgir, Children of Bodom, Nightwish,
Machine Men, Immortal... Pienempdnd kuuntelin rdppid,
mutta nyt metallia.

- Onko sinulla suunnitelmia tulevalle kesdille?

Taidan ldhted Tuska-festareille Kaisaniemeen.. Ja sitten 1dh-
den tietenkin leirille, tdll4 kertaa Saksaan. Saksassa on kehi-
tysvammaisten leiri, yhdeksdn pdivdd. Viime vuonna se oli
Ruotsissa ja sitd edellisvuonna Unkarissa. Sielld tehdddn va-
lilla reissuja, uidaan ja tutustutaan uusiin ihmisiin. Kaikkea
tuommoista kivaa.

- Entd millaisia tulevaisuuden suunnitelmia sinulla on?

No, kaikenndkoisid... Oon nyt yheksannelld luokalla ja kylla
mad kymppiluokkaa oon miettiny, tai sitten Haavikkoa [ope-
tus- ja aikuiskasvatuskeskus].

- Mitd haluaisit aikuisena tehdd tyoksesi?
Kokki ois aika kiva. Ruuanlaittopuoli kiinnostaa.
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- Mitd kehitysvammaisuus sinun mielestdsi tarkoittaa ja miten se
ilmenee?

Hmm... En oo kylld pohtinu... No ainaki vililld on ollu ne
oppiaineet vaikeita... Vaikka osaanki lukea ja kirjottaa.

- Sind taidat olla kaikin puolin tyytyvdinen tdmdn hetkiseen elimdd-
si?

Kylld! No mutta on niitd murheitaki valilld...Esimerkiks ta-
nddn isotdti kuoli... Mutta se on tdtd eldmaa.

)



Inka

— aikuisuutta kohti

r

Talvella 1991

Inka on perheemme kolmesta lapsesta nuorin, ainakin tois-
taiseksi. Inka syntyi isdnsd syntymépdivalahjaksi 20.10.1988
pikkusiskoksi silloin viisivuotiaalle Laurille ja kaksivuotiaal-
le Heinille. Kahden tunnin ikédisend Inka sai diagnoosikseen
terve tyttd — mutta syndrooma Down. Pelko tulevaisuudesta
ja sen tuomista murheista pysdytti hetkeksi koko maailmam-
me.

Nyt vuonna 1991 kolmen vuoden ja kahden kuukauden ikai-
send Inka kavelee ja juoksee, ilmaisee itseddn oppimallaan
200 eri viittomalla. Puhumistakin Inka harjoittelee ja tapai-
lee télld hetkelld ehkd pariakymmentd sanaa. Inka on iloinen,
itsepdinen ja hyvantuulinen. Vaippoja ei juuri endd tarvita.
Inka kdy mielellddn puolipdivitarhassa ja osallistuu omalla
tavallaan kodin askareisiin. Poyddn kattaminen ja siivoami-
nen kuuluvat rakkaimpiin toihin.

Inkan kehitysvamma on ndkynyt muita lapsia hitaampana
kehityksend. Vaikeus ymmartdd asioita ja muistaa kielto-
ja koettelee usein sisarusten ja vanhempien karsivallisyytta.
Perheemme eldmaéa ei Inka ole rajoittanut sen enempdd kuin
tavallinenkaan lapsi. Tosin Inkan flunssat kehittyvdt helpos-
ti keuhkokuumeeksi, ja hengitysvaikeuksien vuoksi Auroran
sairaala ja sen paivystysosasto on tullut tutuksi.
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Ero kehityksessd verrattuna muihin lapsiin kasvaa koko ajan,
mutta uskomme, ettd Inka pystyy elimddn tyytyvdisend ja
onnellisena omaa eldméédnsa. Se tulee varmasti poikkeamaan
”"meiddn tavallisten ihmisten” eldmadstd, arvoineen ja arvos-
tuksineen. Yritdimme varautua myo0s takaiskuihin, silld elama
on tdynnd yllatyksid — myos sisarusten Laurin ja Heinin ela-
ma.

Inka on opettanut meitd ymmartdmadn elimdn moninaisuut-
ta ja ihmisten erilaisuutta. [hmisarvo ei sittenkddn ole kiinni
suorituskyvystd. Inka ei varmasti tule tdyttdmdan vanhempien
tavanomaisia odotuksia eldméssd menestymisestd, mutta tai-
taa olla perheemme iloisin ja ahkerin halaaja ja pussaaja — se
on jo paljon se!!

Syksylld 1996

Inka on nyt vuonna 1996 kahdeksanvuotias. Hanestd on tullut
isosisko, kun Meri syntyi vuonna 1992. Arkiaamuina Inkan
koulupdiva alkaa kotiportilta noin klo 7.40, kun tuttu koulu-
taksi tulee hakemaan hdnet. Sama taksi tuo Inkan kotiin noin
klo 16. Tdhidn viliin mahtuu lukemista, laskemista, ulkoilua,
retkid ja uskomaton méédra innostusta. Koulunkdynti on In-
kan mielestd ithanaa. Han tuntee hyvin kirjaimet ja osaa kir-
joittaa — lukeminen vaatii vield harjoittelua. Laskeminen on
Inkan mielestd hauskaa ja vaikeaa.

Muun ajan Inka jakaa harrastusten ja leikin valilld. Luistelu,
uinti ja jumppa ovat viikottaisia harrastuksia, joissa kehitty-
mistd tapahtuu melko hitaasti, mutta varmasti. Luistellessa
Inka pysyy jo liukuen pystyssd, uidessa pinnalla ja jumpatessa
ldhes koko ajan porukan tahdissa. Leikeistd rakkaimpia ovat
nukke- ja kotileikit Meri-siskon kanssa. Palapelit, varityskirjat
ja maalaaminen kuuluvat hdanen lempipuuhiinsa.

Inkan lahjakkuutena on aina ollut kyky innostua ja iloita asi-
oista ja ihmisistd. Inkan tapa katsoa maailmaa opettaa meille
muille pdivittdin todellisen ilon aiheita ja turhan murehtimi-
sen tarpeettomuutta.

Kesélla 2000

Inka on nyt jo pian 12-vuotias, murrosikdd ldhestyvd nuori
neiti, joka suhtautuu elamédidnsi ja tulevaisuuteensa innok-
kaasti ja uteliaasti. Sisaruksista Lauri on kuusitoista, Heini
neljatoista ja Meri seitsemédn vuotta.

Inkalla on vahva asema perheessé ja meille kaikille Inka on
oma persoonansa, jonka kehitysvammaisuus ei ole hdnen hal-
litseva piirteensd. Se on hyvéaksytty asia, joka ei juurikaan ra-
joita tai vaikeuta muiden perheenjdsenten arkipdivad. Kaikki
ymmartdvat Inkan rajoitukset, mutta viime vuosina olemme
oppineet sen, ettd Inkalla on myos vahvuuksia. Meilld muilla
on Inkalta opittavaa.



Namé vahvuudet ovat ennenkaikkea iloisuus, myonteisyys
ja kyky huomioida muita ihmisid empaattisella tavallaan.
Leikeissd syntyvit riidat saattavat usein ratketa Inkan avara-
katseisten ja epditsekkdiden ehdotusten avulla, vaikka itsepdi-
syyskin on erds Inkan luonteenpiirre. Ennakkoluulottomuus
uuden kokeilemiseen ja perddnantamattomuus uusien asioi-
den harjoittelussa ovat myos Inkan vahvuuksia. Joskus ham-
madstyttdd, kun Inka on taas oppinut jotakin, mihin emme us-
koneet hianen kykyjensa riittavan. Téllaisia asioita ovat olleet
esimerkiksi seinékiipeily, laskettelu tai moottoriveneen peras-
sd polvilaudalla temppuilu.

Inka pystyy lukemaan muutamia sivuja lastenkirjasta ja muis-
tamaan lukemansa tarinan. Han laskee yksinkertaisia laskuja.
Mieluista puuhaa on olla mukana Trivial Pursuit -tietokilpai-
lupelissé ja lukea kysymyksid ja vastauksia. Inka ehdottaakin
usein pelaamista. Avoimin kortein pelattu Musta Maija sujuu
jo aika hyvin, vaikka pataa ja ristid onkin joskus vaikea erottaa
toisistaan. Kellon tuntemisessa on vield pientd viimeistelya.
Inka osallistuu aktiivisesti ja mielellddn keskusteluun myos ai-
kuisten kanssa. Inka on kova uimari ja talvisin han osallistuu
sédhly- ja jumppakerhoon.

Tulevaisuus tuo tullessaan uusia asioita, mutta luotamme ja
uskomme saavamme jatkossakin olla ylpeitd ilopilleristim-
me!

o
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Kevailla 2008

Vuodet kuluvat nopeasti ja Inka tdyttdd tdnd syksynd jo 20
vuotta. Isommat sisarukset Lauri ja Heini opiskelevat ja asu-
vat jo omissa kodeissaan, joten kotona lapsista on Inkan lisak-
si endd Meri, joka aloittaa kohta lukion. Emme siis endé ole
pienten lasten perhe. Koirammekin on kohta jo 12-vuotias,
ldhes kuuro koiravanhus. Paljon on mahtunut kuluneeseen
kahdeksaan vuoteen, jolloin viimeksi pysdhdyimme Inkan
kuulumisia ndin paivittimaan.

Inkan tie peruskoulussa pdéttyi vuonna 2006, kun hin oli
kaynyt Kapyldn yldasteen kymppiluokan. Koulun paattami-
nen ja oppivelvollisuuden tdyttdminen tuntuivat juhlavilta.
Inkan koulunkdyntid pitkitti vuonna 2003 sattunut laskette-
luonnettomuus: uudet sukset, uusi rinne ja kova, Inkamainen
halu pysyd muiden mukana lenndtti hdnet ulos rinteestd ja
péin suurta médntyd. Molemmat reisiluut murtuivat ja alkoi
pitkd sairasloma monine komplikaatioineen. Alun pelko In-
kan hengissd selvidmisestd vaihtui Inkan kasittaméattomaén si-
sun ja kivun siedon ihailuun. Inkan kyky eldd juuri elettavaa
hetked auttoi koko perhettd vaikean ajan yli.

Peruskoulun jalkeen Inka sai opiskelupaikan Helsingin Dia-
koniaopistosta, jossa hdn suorittaa kotitalous- ja kuluttaja-
palveluiden perustutkintoa erityisopetuksessa. Ryhméssd on
kahdeksan opiskelijaa ja kokonaisuus on Inkalle enemmaén
kuin lottovoitto. Opiskeluun kuuluu yleisid ja ammatillisia
opintoja sekd tyOharjoittelujaksoja. TyOelamd kutsuu Inkaa
ja me luotamme Inkan koko ajan kerddvin avuja tuohon kut-
suun vastaamiseen.

Harrastuksissa Inkalla on selkedd runsauden pulaa. Innostus
aloittaa ja kokeilla uutta on sdilynyt, ja ajoittain me jarru-
tamme liian tdysid viikko-ohjelmia. Flamencon tanssiminen
ja musiikin soittaminen Resonaarin bdndissd ovat antaneet
vuosien ajan iloa ja itsetuntoa. Talld hetkelld ystavat, vilkas
seuraeldmd, poikaystdvat ja Kallion nuorisotalon kehari-ilto-
jen turvallinen ilmapiiri ovat Inkalle todella tarkeita.

Suurin asia perheessimme tdnd vuonna on Inkan muutto
pois kotoa omaan asuntoon. Saimme olla mukana 19 muun
perheen kanssa Kapytikka-nimisessd asuntoprojektissa. Koh-
ta kuusi vuotta olemme yhdistyksend tehneet toitd ja nyt talo
on Arabianrannassa kohta harjassaan. Toivomme sen olevan
vasta ensimmdinen monista Helsingin alueelle kohoavista
vastaavista taloista. Taloon muuttava nuorten ryhma on tu-
tustunut toisiinsa ja me vanhemmat toisiimme vuosien ajan.
Muutto ajoittuu tdiman 2008 vuoden loppupuolelle ja se al-
kaa tuntua todelta, Inkasta ja meistd. Inka on innolla valinnut
keittioonsd kaappeja, lattiamateriaaleja ja kaakeleita.. ja il-
taisin, ennen nukkumaan menoa kerrannut pelkojaan selviy-
tymisestddn ja myOs meiddn muiden selviytymisestd. Ajatus
omasta avaimesta omaan kotiin on kiehtova ja pelottava. Mo-



net kerrat olemme mielikuvissamme tulleet Arabianrantaan
kylddn ja saaneet Inkan sunnuntailounaalle kylddn lapsuuden
kotiin.

Meille vanhemmille Inkan 14ht6 kotoa ja oikeastaan koko ai-
kuistuminen on toisaalta todella helppoa ja toisaalta todella
vaikeaa. Helppoa on uskoa Inkan mahdollisuuksiin ja ndhda
Inkan usko omiin kykyihinsd. Kotikaupungissaan Inka mat-
kustaa omatoimisesti ja toteaa usein: ” Jos en heti 10yd4, niin
ainahan voin kysya!”. Ylpeind kuuntelemme ja ajattelemme
kaiken kasvattamisemme tdhddanneenkin juuri tdhdn, uskoon
omiin siipiin. Vaikeaa on kuitenkin luottaa maailman hyvyy-
teen. Inka on tormédnnyt epdonnistumisiin, pettymyksiin ja
sithen tosiasiaan, ettei kaikkiin voi luottaa. Ndini hetkind on
didilld ja isélld suuri halu vain pitdd sylissd ja olla padstamaét-
td koskaan irti. Huoli tulevasta tuntuu vélilld jopa fyysisend
kipuna.

Onneksi Inka, kuten eivdt muutkaan lapsemme, kysy meil-
ta lupaa aikuistua. Meiddn onkin vain uskottava, ettd eldima
kantaa meitd kaikkia — aina!

Fine Timpren
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Yhteystiedot

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry on Helsingissd toimiva
kehitysvammaisten, heiddn perheidensd ja ldheistensd edun-
valvonta- ja tukiyhdistys.

Yhdistyksen keskeisend tehtdvdnd on tarjota tukea ja toi-
mintaa kehitysvammaisille henkil6ille ja heiddn perheilleen
elamdn eri vaiheissa. Yhdistyksessimme toimii vanhempien
ryhmid eri-ikdisten kehitysvammaisten henkildiden vanhem-
mille. Ryhmaét ovat vertaistukiryhmid, joissa keskeistd on ko-
kemusten ja tunteiden jakaminen sekd tiedon vélittiminen.
Jarjestimme lisdksi viikonloppukursseja ja virkistystapah-
tumia sekd pienten lasten ettd aikuisten kehitysvammaisten
perheille. Tarjoamme my0s asumis- ja pdivdtoimintaa, tila-
péishoitopalvelua sekd kehitysvammaisten henkildiden va-
paa-ajan toimintaa eri puolilla Helsinkid.

Vanhemmat voivat tulla keskustelemaan perheen uudesta
tilanteesta yhdistyksen perhetydon suunnittelijan kanssa. Yh-
teistyossd yhdistyksemme kanssa Helsingin Katiloopistolla
toimii ensitukiryhmd, joka toteuttaa uusille helsinkildisille
kehitysvammaisten lasten perheille ensitukineuvottelun. En-
situkineuvottelussa on mahdollisuus pohtia yhdessa ldheisten
ihmisten kanssa lapsen kehitysvammaisuuden esille tuomia
tunteita, saada tietoa ja katsahtaa tulevaisuuteen. Lisdtietoja
ensitukiryhmdstd saa Helsingin Kehitysvammatuen perhe-
tyon suunnittelijalta.

Ota rohkeasti yhteyttd,
olemme Sinua ja perhettdsi varten!

Terveisin

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n perhetyo

Helsingin Kehitysvammatuki 37 ry

Bulevardi 34 a A 4 00120 Helsinki
Toimisto (09) 6122 000 Perhetyo (09) 6122 0018
www. kvtuki57.fi
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”Onnea! Tédstd se lahtee, elama erityislapsen kanssa.
Iloineen ja suruineen!!”

Eeva-Liisa Kiviniemi, Viljamin &iti

Néiden kansien sisdlld vanhemmat pohtivat eldmaa kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempina eri elaménvaiheissa.
Esiin nousee voimakkaita tunteita, vaikeiden kysymys-
ten ddrelle asettumista ja vastoinkdymisid, mutta myos
iloa — eldman auringonsateitd. Kirjan tekstien toivotaan
antavan tukea uudessa elaméantilanteessa muille kehitys-
vammaisten lasten vanhemmille.

”Vamman antaisin pois heti, mutta tatd kokemusta en

milloinkaan.”
Soile Jordan, Heinin &iti

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry



